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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Etwa 1% der Bevolkerung erhdlt die Diagnose Autismus-Spektrum-Stérung
(ASS). Fur Personen im Autismus-Spektrum bestehen oftmals Barrieren in der Gesundheits-
versorgung, welche zu vermindertem Wohlbefinden und eingeschrankter Teilhabe fiihren, so-
wie hohen Kosten fiir das Gesundheitssystem. In Deutschland fehlten bisher weitgehend Stu-
dien zu bestehenden Barrieren bzw. zu komplexen Versorgungskonzepten fiir erwachsene
Personen im Autismus-Spektrum. Das Projekt ,BarrierefreiASS” (BASS) hatte zwei zentrale
Ziele: (1) Umsetzung einer Versorgungs- und Bedarfsanalyse zur Erfassung bestehender Be-
darfe, Barrieren und Kosten bei erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum (Ausgangs-
lage), (2) Entwicklung und Evaluation eines BASS-Versorgungskonzepts zur Erhohung der Bar-
rierefreiheit fur diese Zielgruppe.

Methodik: Das BASS Projekt setzte auf einen partizipativen Ansatz, bei dem ein neurodiverses
Forschungs-Team zusammenarbeitet und ein Kooperationsnetzwerk aus Personen im Autis-
mus-Spektrum, Angehdorige und Fachpersonen in alle Phasen eingebunden wurde. Die Daten-
erhebungen zur Ausgangslage sowie dem entwickelten BASS-Behandlungsangebot erfolgten
durch Kombinationen aus qualitativen Methoden (Interviews, Fokusgruppen, Expert:innendis-
kussionen) und quantitativen Methoden (Onlineerhebungen). Die befragten Stichproben be-
standen aus Personen im Autismus-Spektrum, Angehorigen und Fachpersonen. Gesund-
heitsokonomische Auswertungen beinhalteten einen Systematischen Review, Excess-Kosten-
Analysen fur Personen im Autismus-Spektrum und Angehdrige sowie eine Budget-Impact Ana-
lyse fur das entwickelte BASS-Behandlungsangebot.

Ergebnisse: Die qualitative Erhebung zur Ausgangslage identifizierte sechs Themenbereiche
far Barrieren: (1) Aufklarung/Wissen, (2) Partizipation, (3) ASS-gerechte Versorgung, (4) Ver-
flgbarkeit Angebote, (5) Zugang/Finanzierung, (6) Vernetzung Hilfesysteme. Diese Barrieren
wurden in der quantitativen Erhebung bestatigt, wobei fir die drei befragten Personengrup-
pen bei der ASS-gerechten Versorgung der groRte Verbesserungsbedarf bestand. Fiir erwach-
sene Personen im Autismus-Spektrum zeigten sich hohe Versorgungsbedarfe bei bestehender
Unterversorgung (z.B. sehr lange Wartezeiten fiir Behandlungsangebote). Die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitat bei Personen im Autismus-Spektrum und bei Angehdérigen war signifi-
kant reduziert. Die 6konomische Analyse offenbarte hohe direkte und indirekte Kosten fiir
Personen im Autismus-Spektrum und deren Angehorige. Das partizipativ entwickelte BASS-
Versorgungskonzept inkl. eines gestuften BASS-Behandlungsmodells wurde im Rahmen einer
quantitativen Evaluation als wirksames Mittel zur Verbesserung der Versorgung und zur Re-
duzierung von Barrieren angesehen, fiir eine Umsetzung in der Versorgung wurde ein grofdes
Potential gesehen. Fir eine erfolgreiche Implementierung wurden in der Budget-Impact Ana-
lyse moderate jahrliche Kosten von ca. 9,2 Millionen Euro fiir 16 Standorte errechnet.
Diskussion: Die Versorgungssituation fir Personen im Autismus-Spektrum ist derzeit unzu-
reichend, was zu hohen Belastungen und Kosten fiihrt. Das entwickelte BASS-Behandlungsan-
gebot konnte vermutlich Barrieren erfolgreich reduzieren, wobei eine Umsetzung in der Praxis
bisher nicht erfolgt ist. Um dies aufbauend auf dem aktuellen Projekt zu realisieren, wurde ein
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Folgeantrag im Bereich ,Neue Versorgungsformen” beim Innovationsfonds des G-BA einge-

reicht.
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Dariber hinaus bedanken wir uns bei allen weiteren Unterstiitzenden des Projekts ,,Barriere-
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(AFK) und die Autismusstrategie Bayern. Ganz herzlich danken wir auch allen Menschen, die
an den BASS Datenerhebungen teilgenommen haben.
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Prof. Dr. Holger Schulz Dr. Judith Peth

Institut und Poliklinik fir Institut und Poliklinik flr

Medizinische Psychologie Medizinische Psychologie
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Martinistr. 52 Martinistr. 52

20246 Hamburg 20246 Hamburg

schulz@uke.de j.peth@uke.de

3. Projektziele
3.1 Hintergrund

Die Diagnose Autismus-Spektrum-Storung (ASS) basiert auf Besonderheiten der sozialen In-
teraktion und Kommunikation, restriktiven und sich wiederholenden Verhaltensweisen, Be-
sonderheiten in der sensorischen Informationsverarbeitung und Herausforderungen in le-
benspraktischen Fertigkeiten (APA, 2013). Die Lebenszeitpravalenz liegt bei ca. 1% (Elsabbagh
et al., 2012) auf das gesamte Spektrum bezogen und bei mind. 0,5 % (Shenouda et al., 2023)
fur Personen im Autismus-Spektrum? ohne intellektuelle Beeintrachtigungen (1Q < 70).

Die gegenwartige Gesundheitsversorgung von Personen im Autismus-Spektrum ist gepragt
durch starke regionale Unterschiede sowie lange Wartezeiten in den vorhandenen Spezialam-
bulanzen in urbanen Ballungszentren oder fehlende (postdiagnostische) Therapiemoglichkei-
ten (Gawronski et al., 2011; Lipinski et al., 2015) und einen Mangel an bedarfsgerechten As-
sistenzangeboten fiir Erwachsene im Autismus-Spektrum (Lipinski et al., 2019). Auch bei der
Inanspruchnahme gesundheitspraventiver Leistungen wie Impfungen oder Vorsorgeuntersu-
chungen bestehen Defizite (Nicolaidis et al., 2013). Die Nicht-Inanspruchnahme des Gesund-
heitssystems korreliert mit erhéhtem Leidensdruck, Komorbiditatsraten, Chronifizierung und
langfristigen psychosozialen Einschrankungen sowie reduzierter gesundheitsbezogener Le-
bensqualitat (HrQol), geringerer gesellschaftlich-6konomischer Teilhabe als auch mit erhebli-
chen Kosten fir das Gesundheitssystem (Kamp-Becker et al., 2010; Vohra et al., 2017).

Relevante Zugangsbarrieren zur medizinisch-psychotherapeutischen Versorgung (Nicolaidis et
al., 2015) beinhalten neben strukturellen Defiziten auch professionelle Barrieren, z.B. fehlen-
des Wissen oder Stigma bzgl. Autismus bei Fachpersonen (Zerbo et al., 2015), sowie individu-

L Fiir diesen Text verwenden wir bevorzugt die Formulierung ,,Person im Autismus-Spektrum® und folgen damit
aktuellen Empfehlungen der Autismus-Forschungs-Kooperation (https://www.autismus-forschungs-koopera-
tion.de/WordPressStrato200521/wp-content/uploads/230719-Empfehlungen-Sprachgebrauch.pdf).
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elle Barrieren der Personen im Autismus-Spektrum, z.B. Besonderheiten bei der Kontaktauf-
nahme, Terminvereinbarung oder Wartezimmersituation (Dern & Sappok, 2016). Haufig ent-
steht hier Unterstitzungsbedarf, der durch Angehorige oder Bezugspersonen erfillt wird
(AWMF, 2016, 2021). Zusammenfassend ladsst sich festhalten, das fiir Personen im Autismus-
Spektrum aufgrund der bestehenden Barrieren die Teilhabe am Versorgungssystem stark ein-
geschrankt erscheint und damit auch die gesellschaftliche Partizipation in Sinne der Internati-
onalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) (World Health
Organization, 2001) insgesamt.

Fiir Deutschland existieren bisher nur wenig empirische Studien zu Barrieren bei der Gesund-
heitsversorgung erwachsener Personen im Autismus-Spektrum (Dern & Sappok, 2016; Lipinski
et al., 2019). Die Erfassung spezifischer Bedarfe bzw. Barrieren auf individueller, professionel-
ler und struktureller Ebene waren eine Voraussetzung, um darauf aufbauend Konzepte fiir die
Verbesserung der Versorgung zu entwickeln.

3.2 Zielsetzungen und Fragestellungen

Das Projekt ,BarrierefreiASS” (BASS) wollte als libergeordnetes Ziel den Zugang in die Gesund-
heitsversorgung fir Personen im Autismus-Spektrum verbessern und die Barrierefreiheit er-
héhen. Um das zu erreichen, wurden im Rahmen von sieben Arbeitspaketen (AP) unter aktiver
Beteiligung von relevanten Personengruppen, d.h. erwachsene Personen im Autismus-Spekt-
rum, Angehorige bzw. Bezugspersonen erwachsener Personen im Autismus-Spektrum und
Fachpersonen zwei zentrale Forschungsfragen untersucht:

1. Versorgungs- und Bedarfsanalyse (Ausgangslage)

1.1. Welche Bedarfe fiir eine Behandlung bestehen in der psychotherapeutisch-medizini-
schen Versorgung von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum? (AP1 und AP2)

1.2. Welche Barrieren, aber auch férderliche Bedingungen, bestehen auf struktureller, pro-
fessionell-klinischer und individuell-personlicher Ebene? (AP1 und AP2)

1.3. Welche moglichen Kosten ergeben sich aus den identifizierten Barrieren fir das Versor-
gungssystem? (AP3)

2. BASS-Versorgungskonzept (Entwicklung und Evaluation)

2.1. Welche gestuften MaRBnahmen bzw. Assistenzangebote kdnnten dazu fiihren, dass ge-
genwartige Versorgungsdisparitaten und Barrieren auf den verschiedenen Ebenen re-
duziert werden und in welchem Umfang? (AP4, AP5 und AP6)

2.2. Wie wire die Akzeptanz forderlicher Aspekte bzw. welche Hemmnisse bestehen bei der
Implementierung des entwickelten Versorgungskonzepts aus der Sicht von Personen im
Autismus-Spektrum, Angehorigen und Behandelnden? (AP6)

2.3. Was sind relevante Pradiktoren fiir die Nutzung verschiedener Assistenzangebote?
(AP6)

2.4. Erganzende Fragestellung: Welche Kosten ergdben sich bei der bundesweiten Imple-
mentierung des entwickelten Versorgungskonzepts? (AP7)
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Aufgrund des begrenzten Wissenstands zu dem Thema des Projekts wurden im Vorfeld keine
inferenzstatistisch zu testenden Hypothesen formuliert, der Ansatz des Forschungsprojekts ist
daher heuristisch oder hypothesengenerierend.

4. Projektdurchfiihrung

Das Projekt wurde vom 1. Oktober 2020 bis 31. Dezember 2023 am Institut fir Medizinische
Psychologie durchgefiihrt. Beteiligt waren zudem das Institut fiir Gesundheitsékonomie und
Versorgungsforschung und die Klinik fir Psychiatrie und Psychotherapie des Universitatsklini-
kums Hamburg-Eppendorf, sowie die Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie
der Universitatsklinik K6In. Gemeinsam bildeten Sie ein neurodiverses Team unter Einbindung
der in Tabelle 1 genannten Projektbeteiligten. Zur Beantwortung der beiden komplexen Fra-
gestellungen wurden drei aufeinander aufbauenden Projektphasen umgesetzt, welche sieben
Arbeitspakete (AP) zur Bearbeitung der Fragestellungen beinhalteten (vgl. Abbildung 1). In al-
len Projektphasen wurden Personen aus dem Autismus-Spektrum, Angehorige bzw. Bezugs-
personen sowie Fachpersonen eingeladen sich zu beteiligen (z.B. als wissenschaftliche Mitar-
beitende, Kooperationspartner:innen, Proband:innen). Durch diesen Forschungsansatz soll-
ten i.S. einer verstarkten Partizipation direkt beteiligter Personengruppen tber die gesamte
Projektlaufzeit hinweg relevante Perspektiven abgebildet und beriicksichtigt werden.

Phase I: Versorgungs- & Bedarfsanalyse Phase Ill: Evaluation des Konzepts

02/21-05/21
AP1: Qualitative Befragung 10/22 - 03/23 05/22 —09/23

AP6: Onli heb 2 AP7: Budget-Impact-Analyse
08/21 - 01/22 nlineerhebung g p y

AP2: Onlineerhebung 1

|

2021 2022 2023

05/22 —07/22
APS: Expert:innendiskussionen

I 01/21-01/22
AP3: Kosten Versorgung

09/21-03/22

AP4: Ableitung gestufte
MaRnahmen und Indikationen

Phase II: Entwicklung
Versorgungskonzept

Abbildung 1: Studienphasen und Datenerhebung in den Arbeitspaketen ,BarrierefreiASS” (BASS)

Phase | (Versorgungs- und Bedarfsanalyse): Fiir die systematische Erfassung von Behand-
lungsbedarfen, Barrieren und Férderfaktoren von erwachsenen Personen im Autismus-Spekt-
rum in der medizinisch-psychotherapeutischen Versorgung in den Bereichen Diagnostik, The-
rapie und Assistenz auf struktureller, professionell-klinischer, und individuell-personlicher
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Ebene (Teilfragestellungen 1.1 und 1.2) wurden Leitfragen zur Abbildung der aktuellen Ver-
sorgung erarbeitet, welche im Anschluss wahrend teilstrukturierter Interviews mit Personen
aus dem Autismus-Spektrum und Fokusgruppen mit Angehérigen bzw. Bezugspersonen und
Fachpersonen eingesetzt und ausgewertet wurden (AP1). In Anschluss wurde eine deutsch-
landweite Onlineerhebung durchgefiihrt, um die qualitativen Studienergebnisse in grofleren
Stichproben zu quantifizieren und dabei ergdnzend weitere versorgungsrelevante Angaben
(z.B. zu allgemeiner Gesundheit, psychosozialer Gesundheit, Inanspruchnahme von Versor-
gungsleistungen, HrQol) abzubilden (AP2). Fiir die Darstellung aktueller Kosten bei der Nut-
zung der Gesundheitsversorgung (Teilfragestellung 1.3) wurden gesundheitsékonomische As-
pekte der Versorgung von erwachsenen Personen aus dem Autismus-Spektrum aus der Lite-
ratur erfasst und als Review zusammengefasst (AP3).

Phase Il (Konzeptentwicklung): Ziel dieser Projektphase war die Ableitung von MalRnahmen
zur Erhéhung der Barrierefreiheit (AP4) im Sinne eines gestuften Modellkonzepts fiir eine be-
darfsgerechtere Versorgung von Personen im Autismus-Spektrum in den Bereichen Diagnos-
tik, Therapie und Assistenz inkl. Indikationsstellung (Teilfragestellung 2.1). Das Versorgungs-
konzept sollte niedrigschwellige bis hoher ausgepragten Bedarfe bericksichtigen und in der
Gesundheitsversorgung existente Behandlungsangebote (z.B. evidenzbasierte Therapien, am-
bulante sozial-psychiatrische Betreuung, Soziotherapie) sowie begleitende Assistenzformen
(z.B. Gesundheitslotsen, Case Manager) integrieren. Die Erarbeitung der gestuften Malinah-
men im AP4 basierte auf den in Phase | gewonnenen Ergebnissen (AP1, AP2 und AP3). Darauf
aufbauend entstand ein erster Entwurf fiir ein gestuftes Versorgungskonzept und mogliche
Indikationsstellungen fiir einzelne Stufen. Unter Einbezug der relevanten Personengruppen
wurde dieses gestufte Versorgungskonzept mittels teilstrukturierter Leitfragen in Expert:in-
nendiskussionen geprift und Hinweise fir Modifikationen gesammelt (AP5). Im Anschluss er-
folgte eine Uberarbeitung des Versorgungskonzepts.

Phase Il (Evaluation des Konzepts): In der letzten Projektphase erfolgte die Bewertung des
entwickelten Versorgungskonzepts, insbesondere hinsichtlich einer zukiinftigen Implementie-
rung einschlieRlich gesundheitsokonomischer Aspekte (Teilfragestellungen 2.2 und 2.3). Dafiir
wurde das Versorgungskonzept in einer deutschlandweiten Onlineerhebung vorgestellt und
durch Personen aus dem Autismus-Spektrum, Angehorige bzw. Bezugspersonen und Fachper-
sonen evaluiert (AP6). Neben der Erfassung von Zustimmung zu den vorgeschlagen MalRnah-
men und Indikationen erfolgte hier auch die Abfrage zu erwarteten Auswirkungen auf die Bar-
rierefreiheit und moglichen Implementierungschancen (Proctor et al., 2011). Eine gesund-
heitsokonomische Evaluation des Versorgungskonzepts (Teilfragestellung 2.4) erfolgte im
Rahmen einer Budget-Impact-Analyse (AP7).

4.1 Anpassungen an die Projektdurchfiihrung

Es ergaben sich Uber die Projektlaufzeit einige Anderungen am urspriinglich vorgestellten Ar-
beitsplan.
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So war im Rahmen von AP5 zundchst die erneute Durchfiihrung von teilstrukturierter Inter-
views mit Personen aus dem Autismus-Spektrum und Fokusgruppen mit Angehorigen bzw.
Bezugspersonen und Fachpersonen vorgesehen. Da es im AP5 um die detaillierte Riickmel-
dung zum erarbeiteten Konzeptentwurf ging, entschieden wir uns im Verlauf stattdessen fir
eine qualitative Datenerhebung mittels teilstrukturierter Leitfragen in Expert:innendiskussio-
nen.

Im Rahmen von AP3 war urspriinglich die Durchfiihrung einer Kosten-Effektivitats-Analyse ge-
plant. Es kristallisierte sich im Projektverlauf jedoch heraus, dass sich die entwickelte Inter-
vention in einer derart friihen Entwicklungsphase befindet, dass fiir eine orientierende Kos-
ten-Effektivitdts-Analyse keine ausreichende Datengrundlage vorlag. So waren insbesondere
keine Daten zur Effektivitdat vorhanden, da es daflir zumindest einer klinischen Studie zur Wirk-
samkeit der Intervention bedarf. Aus diesem Grund wurde stattdessen eine orientierende
Budget-Impact-Analyse (neues AP7) durchgefiihrt. Dies war moglich, da die Zusammenset-
zung der Intervention bekannt und daher bepreisbar war. Zudem waren aus der Literatur auch
weitere fiir die Durchfiihrung einer Budget-Impact-Analyse notwendige Variablen verfiigbar.

Fiir die in AP6 geplante Datenerhebung von Implementierungsitems war urspriinglich die Ver-
wendung bestehender Fragebogeninstrumente wie z. B. Organizational Readiness for Imple-
menting Change (Lindig et al., 2020) , Workshop Evaluation Form (Bartholomew et al., 2007),
Acceptability E Scale (Tariman et al., 2011) vorgesehen. Im Projektverlauf wurde deutlich, dass
diese Instrumente in ihrer urspringlichen Form nicht geeignet waren um die notwendigen
Informationen fur eine zukinftige Implementierung von BASS abzubilden, da sie primér ent-
wickelt wurden um den Prozess der tatsdchlichen Implementierung einer Intervention abzu-
bilden. Daher wurden, auf Basis der oben genannten Instrumente und unter Beriicksichtigung
des Modells von Proctor und Kollegen (2011), selbstformulierte Implementierungsitems ent-
wickelt um die folgenden Dimensionen abzubilden: Akzeptanz, Adoption, Angemessenheit,
finanzielle Kosten, Machbarkeit, Protokolltreue, Verbreitung und Nachhaltigkeit. Diese selbst-
entwickelten Items zur Implementierung wurden vor ihrer Verwendung im Rahmen der zwei-
ten Onlineerhebung (AP6) pilotiert, dafiir sichteten die Kooperationspartner:innen die ltems
und priften sie hinsichtlich Verstandlichkeit und Umsetzbarkeit in den Zielgruppen. Als letzte
Anpassung an die Projektdurchfiihrung wurde die Laufzeit von 36 Monaten (bis zum
30.09.2023) auf 39 Monate verlangert. Dies war notwendig, um die Rekrutierung einer aus-
reichend grofRen Stichprobe im Rahmen der zweiten deutschlandweiten Onlineerhebung
(AP6) sicherzustellen. Allen beschriebenen Anderungen an der Projektdurchfiihrung im Ver-
gleich zur urspriinglichen Antragsbeschreibung wurde vorab durch den Mittelgeber zuge-
stimmt. Sie dienten der Absicherung der Projektdurchfiihrung bzw. sollten eine angemesse-
nere Methodik erméglichen. Wir gehen davon aus, dass durch diese Anpassungen keine gra-
vierenden Auswirkungen auf die dargestellten Ergebnisse entstanden sind.
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5. Methodik

Das Forschungsprojekt BASS wurde vorab Uber das Open Science Framework (OSF) registriert
(https://osf.io/svg9w/) und detaillierte Informationen zum methodischen Vorgehen im Studi-

enprotokoll publiziert (David et al., 2022). Ein positives Ethikvotum wurde bei der lokalen
Ethikkommission am Zentrum fir Psychosoziale Medizin (UKE) eingeholt (LPEK-0228; Dezem-
ber 2020).

5.1 Studiendesign

Wie in Kapitel 4 (Studiendurchfiihrung) bereits dargestellt, wurde ,BarrierefreiASS” (BASS) in
drei aufeinander aufbauenden Projektphasen umgesetzt und gliederte sich in sieben Arbeits-
pakete (AP1-AP7). Die AP bauten dabei stark aufeinander auf.
e Eswurden in AP1, AP2, AP5 und AP6 jeweils querschnittliche Daten (qualitativ und/o-
der quantitativ) an Personen erhoben.
e Datenerhebungen fir AP3 basierten auf einer eigenen Literaturrecherche bzw. wur-
den die in AP2 und AP6 erhobenen quantitativen Daten verwendet.
e Das AP4 baute auf den Ergebnissen aus AP1-AP3 auf.
e Das AP7 nutzte Daten aus allen vorherigen AP.

5.2 Studienpopulationen und Ein- und Ausschlusskriterien

Im Rahmen der Teilstudien von AP1, AP2, AP5 und AP6 sollten Personen aus dem Autismus-
Spektrum, Angehdrige bzw. Bezugspersonen und Fachpersonen als Teilnehmende einge-
schlossen werden. Tabelle 2 stellt die Einschluss- und Ausschlusskriterien fir jede relevante
Personengruppe separat vor. Allen Teilnehmenden wurden vorab Studieninformationen zur
jeweiligen Teilstudie in schriftlicher Form zur Verfligung gestellt. Die Teilnahme war jeweils
erst nach erfolgter Einwilligung moglich. Es wurden keine Aufwandsentschadigungen gezahlt.

Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien der drei Zielpopulationen

Personengruppe

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Person im Autis-
mus-Spektrum

Mindestens 18 Jahre alt; gesicherte Diagnose eines As-
perger-Autismus, eines friihkindlichen Autismus oder
einer Autismus-Spektrum-Stérung (von Arzt:innen bzw.
Psycholog:innen gestellt), ausreichende Deutsch- bzw.
Sprachkenntnisse

Diagnose einer In-
telligenzminderung
(la<70)

(Allgemeinmedizin, Psychiatrie, Psychotherapie, Padi-
atrie, Sozialpadagogik, Soziale Arbeit, Ergotherapie, Lo-
gopadie etc.)

Angehorige Mindestens 18 Jahre alt; Angehdrige:r einer erwachse- | Diagnose einer In-
nen Person aus dem Autismus-Spektrum (Verwandte telligenzminderung
1. oder 2. Grades); ausreichende Deutsch- bzw. (IQ < 70) der Person
Sprachkenntnisse aus dem Autismus-
Spektrum
Fachpersonen Fachpersonen/Behandler:in in relevanter Berufsgruppe | keine
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5.3 Fallzahlen

Im Rahmen der Teilstudien von AP1 und AP5 wurden qualitative Daten erhoben. Die dafir
notwendigen minimalen StichprobengroRen je AP wurden mit 24 Teilnehmenden geplant
(Barbour, 2007), sodass aus jeder Personengruppe (Person im Autismus-Spektrum, Angeho-
rige, Fachpersonen) acht Teilnehmende vertreten sein sollten.

Im Rahmen der Teilstudien von AP2 und AP6 wurden Onlineerhebungen mit den zuvor be-
nannten Personengruppen durchgefiihrt. Basis dieser versorgungswissenschaftlich verglei-
chenden Querschnittsstudien war jeweils eine Primardatenerhebung, bei deren anschlieRen-
der Auswertung quantitative Ergebnisse stichproben-spezifisch (getrennt fiir die drei Grup-
pen) basierend auf 95%-Konfidenzintervallen vorgenommen wurden. Es wurden Stichproben-
groflen von N=250 bei Personen im Autismus-Spektrum und je N=125 fiir Angehdrige und
Fachpersonen angestrebt. Diese StichprobengroRen erlauben Aussagen bei Prozentangaben
pro Erhebungswelle mit einer Prazision von +/- 3% fiir ein 95% Konfidenzintervall bzw. bei den
Patient:innen mit einer Prazision von +/- 2%. Es sollten zudem geschlechts- und altersspezifi-
sche Auswertungen fiir die Gruppe der Personen im Autismus-Spektrum vorgenommen wer-
den. Im Rahmen der Datenerhebung wurden die StichprobengroRen so gewahlt, dass Sub-
gruppen miteinander verglichen und Mittelwertsunterschiede mit mittlerer Effektstarke
(d=0.50) bei einer Power von 80% und einen Alphafehler von 5% nachgewiesen werden kon-
nen. Dabei wurde eine Normalverteilung der Mittelwerte angestrebt. Nach dem zentralen
Grenzwerttheorem ist dies gewahrleistet, wenn der Stichprobenumfang jeder Subgruppe n =
30 Uberschreitet (Bortz & Schuster, 2010).

5.4 Rekrutierung

Im Rahmen der qualitativen Teilstudien in AP1 und APS5 erfolgte die Rekrutierung der Teilneh-
menden deutschlandweit unter Einbindung des Kooperationsnetzwerks (vgl. Abschnitt 2, Ta-
belle 1). Dabei sollten zur Bildung einer moglichst reprasentativen Stichprobe von Personen
im Autismus-Spektrum sowie deren Angehorigen bzw. Bezugspersonen soziodemographische
Faktoren wie Alter, Geschlecht, sowie Zeitpunkt der Diagnosestellung einer ASS bei der Rek-
rutierung beriicksichtigt werden. In die Gruppe Fachpersonen sollten verschiedene Berufs-
gruppen im medizinisch-therapeutischen Versorgungsbereich eingeschlossen werden. Fir die
Rekrutierung aller Gruppen wurden Studieninformationen erstellt, welche im Kooperations-
netzwerk an potentielle Interessent:innen weitergeleitet wurden. Bei Interesse konnte das
Studienzentrum (Medizinische Psychologie, UKE) kontaktiert und gemeinsam geprift werden,
ob in der jeweiligen Personengruppe noch Bedarf fiir Teilnehmende bestand. Die verwende-
ten Dokumente zur Studienteilnahme fir AP1 (Anlage 1 - 3) und AP5 (Anlage 4) sind dem vor-
liegenden Bericht als Anlagen beigefiigt.

Im Rahmen der quantitativen Teilstudien in AP2 und AP6 erfolgte die Rekrutierung ebenfalls
deutschlandweit durch die Verbreitung der Studieninformationen tiber das Kooperationsnetz-
werk (vgl. Abschnitt 2, Tabelle 1). Zusatzlich wurden Studieninformationen tber 6ffentlich zu-
gangliche Kontakte (z.B. Selbsthilfegruppen), Verbinde des Gesundheitswesens (z.B. Arzte-
/Psychotherapeutenkammern), Autismus-Ambulanzen sowie soziale Medien (z.B. Instagram
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Account UKE) verbreitet. Die verwendeten Materialien zur Rekrutierung sowie Studieneinwil-
ligungen sind fiir AP2 (Anlage 5 - 6) sowie AP6 (Anlage 7 - 8) dem vorliegenden Bericht als
Anlagen beigefligt.

5.5 Datenerhebungen und statistische Auswertungsstrategien

Im Folgenden werden alle Teilstudien (AP1-AP7) hinsichtlich der Datenerhebung und -auswer-
tung dargestellt.

5.5.1 AP1: Qualitative Datenerhebung (Interviews und Fokusgruppen)

Zwischen Oktober 2020 und Mai 2021 erfolgte die Vorbereitung und Erhebung einer ersten
Versorgungs- und Bedarfsanalyse (qualitative Daten). Als ein theoretisches Rahmenmodell
diente das Behaviorale Modell zur Inanspruchnahme gesundheitsbezogener Angebote von
Andersen (Andersen & Davidson, 2007; Lengerke, 2013). Zunachst wurde eine Literatur-
recherche zu nationalen und internationalen Erkenntnissen Uber Barrieren, Forderfaktoren
und Bedarfe beziiglich der Gesundheitsversorgung erwachsener Personen im Autismus-Spekt-
rum durchgefiihrt. Die Literaturrecherche erfolgte zwischen Oktober und Dezember 2020
Uber die Datenbank pubmed und erfolgte in englischer Sprache. Die Suchstrategie umfasste
»autisim“, , adults”, , barriers”, ,facilitators”, ,,health care”. Als Patient:innenpopulation wur-
den Personen mit ASS definiert, Intervention war bei dieser Suche nicht zutreffend, Ver-
gleichsgruppen waren kein Einschlusskriterium, Outcome wurde ebenfalls nicht bewertet, da
es um eine qualitative Sammlung in der Literatur benannter Barrieren bzw. Férderfaktoren
ging. Die gefundenen Artikel wurden zunachst tber Titel und Abstract hinsichtlich Eignung
gescreent. Bei Eignung wurde der Volltext gelesen und darin genannte Barrieren bzw. Forder-
faktoren fiir die Gesundheitsversorgung von Personen im Autismus-Spektrum extrahiert. So-
mit entstand eine Ubersicht Giber wissenschaftliche Artikel zum Thema (vgl. Anlage 9). Eine
Qualitatsbewertung der Studien fand aufgrund des qualitativen und explorativen Charakters
nicht statt. Die so erfassten Daten dienten zur Entwicklung von Leitfragen fir Interviews bzw.
Fokusgruppen zu Bedarfen, Barrieren und Forderfaktoren in der Gesundheitsversorgung er-
wachsener Personen im Autismus-Spektrum in Deutschland (z.B. Diagnostik, Therapieange-
bote und Assistenzmaoglichkeiten).

Angelehnt an die bestehende Literatur wurden Barrieren dabei auf verschiedenen Ebenen er-
fragt: Individuelle bzw. Patient:innenebene (z.B. Schwierigkeiten aufgrund sensorischer Hy-
persensitivitat), professionelle bzw. Behandler:innenebene (z.B. fehlendes Fachwissen), struk-
turelle bzw. Systemebene (z.B. Verfligbarkeit Versorgungsangebote). Fir jede der drei unter-
suchten Personengruppen (Person im Autismus-Spektrum, Angehorige, Fachpersonen) wurde
eine separate Version der Leitfragen entwickelt (siehe Anlage 10-12). Es wurde unabhangig
von der Zielgruppe immer nach Barrieren, Forderfaktoren und Bedarfen bei der Versorgung
von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum gefragt, um eine vergleichbare Auswer-
tung und Interpretation der Ergebnisse zu gewadhrleisten. Allen Teilnehmenden wurden die
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Leitfragen vor der Datenerhebung zur Verfligung gestellt. Die Version fiir Personen im Autis-
mus-Spektrum wurde bei Interviews eingesetzt und in Zusammenarbeit mit Peer-Mitarbeiten-
den der BASS-Studie entwickelt und pilotiert.

Die Datenerhebung durch Interviews bzw. Fokusgruppen fand zwischen Februar 2021 und Mai
2021 statt und wurde von geschulten BASS Mitarbeitenden durchgefiihrt. Alle Datenerhebun-
gen fanden online tiber die von der Universitdat Hamburg bereitgestellte Video-Plattform Zoom
statt. Um individuellen Besonderheiten in der Kommunikation zu beriicksichtigen, wurde Per-
sonen aus dem Autismus-Spektrum alternativ die Moglichkeit gegeben, die Interviewfragen
auch schriftlich (per Chat) oder am Telefon zu beantworten. Auch konnte eine Begleitperson
einbezogen werden. Die Interviews dauerten zwischen 45 und 60 Minuten und neben den
Leitfragen wurden Alter, Geschlecht, gestellte Diagnose sowie psychiatrische oder psychothe-
rapeutische Vorbehandlungen erfasst. Die vier Fokusgruppen dauerten jeweils zwischen 100
und 120 Minuten. Alle Daten wurden aufgezeichnet und orthographisch korrekt transkribiert.
Identifizierende Merkmale in der Transkription wurden vor der Datenanalyse anonymisiert.

Die Datenauswertung erfolgte durch thematische Analyse (Braun & Clarke, 2006), wobei das
Ubliche Verfahren angewandt wurde: Einarbeitung in die Daten, Erarbeitung erster Codes,
Entwicklung von Themen, Uberpriifung der Themen, Definition und Benennung von Themen
und Erstellung des Berichts. Die Datenverwaltung und —analyse wurde mit MAXQDA 2020
(VERBI, 2019) durchgefiihrt. Es wurde ein gemischt induktiv-deduktiver Codebuch-Ansatz auf
semantischer Ebene angewandt. Dabei wurden Codes und Themen sowohl deduktiv (entwi-
ckelt aus der vorhandenen Literatur, vgl. Anlage 9) als auch induktiv (abgeleitet aus den erho-
benen Daten) erstellt und in einem Codebuch (Anlage 13) zusammengefasst. Die Auswertung
erfolgte durch wissenschaftliche sowie durch studentische Mitarbeitende. Vorbereitend
wurde mit allen beteiligten Mitarbeitenden die Methodik der Thematischen Inhaltsanalyse
nach Braun und Clarke (2006) Uber frei verfligbare Online-Schulungsangeboten (z. B.
https://study.sagepub.com/thematicanalysis) vertieft. Weitere Angaben zum Vorgehen sind

der entsprechenden Publikation (Diickert, Gewohn, et al., 2023) zu entnehmen.

5.5.2 AP2: Onlineerhebung 1

Im Rahmen dieser Teilstudie sollte aufbauend auf den Ergebnissen der qualitativen Erhebung
eine deutschlandweite Versorgungs- bzw. Bedarfsanalyse als Onlineerhebung mit reprasenta-
tiven StichprobengroRen erfolgen (sequentielles Mixed-Methods-Design, vgl. Schoonenboom
& Johnson, 2017). Die untersuchten Fragestellungen unterteilen sich dabei in die folgenden
Bereiche: (1) Bedarfsanalyse, (2) Versorgungsparameter und (3) Lebensqualitat. In allen drei
untersuchten Personengruppen wurden soziodemografische Angaben (z.B. Alter, Geschlecht,
Bundesland) erfragt. Die detaillierte Darstellung der erhobenen Angaben im Rahmen von On-
lineumfrage 1 befindet sich unterteilt fiir die drei Personengruppen in den Anlagen 14-16.
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Die Onlineerhebung 1 wurde durch das BASS Kooperationsnetzwerk hinsichtlich Umsetzbar-
keit und Machbarkeit Gberpriift und bei Bedarf Anpassungen vorgenommen. Die Datenerhe-
bung erfolgte zwischen August 2021 und Februar 2022 und wurde lber das Programm Li-
meSurvey (LimesurveyGmbH, 2019) auf dem Server der Universitat Hamburg realisiert, wobei
alle Daten anonymisiert erhoben wurden.

Die Datenaufbereitung umfasste Qualitats- und Plausibilitdtskontrollen der exportierten Um-
fragedaten und erfolgte mithilfe der Statistiksoftware IBM SPSS Statistics (Version 27). Weni-
ger als 30% fehlende Werte pro Variable wurden mit der SPSS-Prozedur Expectation-Maxi-
mization ersetzt. Die Datenauswertung erfolgte am bereinigten Datensatz und umfasste zu-
nachst die deskriptive Darstellung der Stichprobe lber Haufigkeitsverteilungen, Mittelwerte
und Standardabweichungen sowie je nach Fragestellungen Korrelations- bzw. multiple Re-
gressionsanalysen. Inferenzstatistische Vergleiche der befragten Personengruppe untereinan-
der wurden liber die berechneten 95%-Konfidenzintervalle und Vergleiche mit der Aligemein-
bevolkerung mittels t-Tests durchgefiihrt. Als Signifikanzniveau wurde in allen Analysen 5%
festgelegt.

5.5.2.1 Bedarfsanalyse

Aufbauend auf den Ergebnissen von AP1 wurden quantitative Fragen zu Bedarfen, Forderfak-
toren und Barrieren bei der Gesundheitsversorgung von erwachsenen Personen im Autismus-
Spektrum entwickelt. Im ersten Schritt wurden Aussagen zur subjektiven Einschdatzungen von
Barrieren und Bediirfnissen in der Gesundheitsversorgung erwachsener Personen im Autis-
mus-Spektrum formuliert. Dabei wurden die in AP1 ermittelten Themen tGber mehrere Aussa-
gen abgebildet. Aus der eigenen Erfahrung heraus sollte fiir jede Aussage jeweils der Grad der
Zustimmung auf einer funf-stufigen Likert-Skala (1 = ,stimmt nicht”, 2 = ,,stimmt wenig“, 3 =
»stimmt mittelmaRig”, 4 = ,,stimmt ziemlich”, 5 =, stimmt sehr”; (Rohrmann, 1978) mitgeteilt
werden. Zudem war es moglich einzelne Aussagen mit ,,weild ich nicht” zu beantworten. Die
erarbeiteten Aussagen (quantitative Daten) wurden durch die BASS-Arbeitsgruppe gepriift
und gemeinsam konsentiert. Dabei erfolgte die Konsensfindung angelehnt an das Vorgehen
flir nominale Gruppenprozesse (Delbecq & Ven, 1971) und beinhaltete die folgende Kernele-
mente: Vorlage der zuvor produzierten Daten und Entwurf fiir Fragen, Sammlung von Kom-
mentaren der Gruppenmitglieder durch Moderation, Zusammenfassung ahnlicher Kommen-
tare und Abstimmung tiber Diskussionspunkte bzw. Priorisierung, Uberarbeitung des Entwurfs
und anschlieBend erneute Diskussion. Die so erarbeiteten finalen Aussagen zu subjektiven
Einschatzungen zu Barrieren und Bediirfnissen in der Gesundheitsversorgung erwachsener
Personen im Autismus-Spektrum (vgl. Anlage 17) wurden hinsichtlich der Formulierung fiir die
drei untersuchten Personengruppen (Personen im Autismus-Spektrum, Angehorige, Fachper-
sonen) angepasst. Zusatzlich wurden die Teilnehmenden gebeten, die vorgegebenen Themen
in eine Rangreihe zu bringen. Dabei sollten Sie das fiir Sie relevanteste Thema auf Platz 1 set-
zen, danach das nachst relevante Thema auf Platz 2 usw. Um auch in der Onlinebefragung
einen Mixed-Methods Ansatz zu realisieren, wurde zusatzlich auch die Moéglichkeit gegeben,
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bei bestimmten Themen ergdanzende Angaben lber Freitextfelder (qualitative Daten) vorzu-
nehmen (paralleles Mixed-Methods-Design, vgl. Schoonenboom & Johnson, 2017). Hierfir
wurden die folgenden Fragen vorgegeben: ,Welche Unterstiitzungsangebote beziiglich der
Selbstorganisation kénnten das sein?“, ,,Welche Assistenz- oder Begleitungsangebote fiir er-
wachsene Autist:innen kénnten das sein?“, ,,Gibt es einen Bereich in der medizinisch-psycho-
therapeutischen Versorgung, in dem Sie Barrieren erlebt haben und der in den Aussagen zuvor
nicht berticksichtigt wurde? Dann geben Sie bitte kurz lhre Ergénzung an.”.

Fiir die Auswertung der Bedarfsanalyse wurden die Aussagen zur subjektiven Einschatzung
von Barrieren und Bediirfnissen in der Gesundheitsversorgung erwachsener Personen im Au-
tismus-Spektrum verwendet. Zunachst wurden Skalenmittelwerte errechnet (einen Werte je
Thema) und deskriptiv getrennt nach Personengruppen dargestellt. Die Antwortoption , Weil}
ich nicht” wurde der Antwortoption ,,1 = Stimmt nicht” zugerechnet. Moégliche Unterschiede
zwischen den Gruppen wurden mittels 95%-Konfidenzintervallen Giberprift. Flir Personen im
Autismus-Spektrum wurden auBerdem maogliche Unterschiede in der Zustimmung aufgrund
von Alter oder Geschlecht geprift. Daflr wurde fiir jedes Thema eine multiple Regressions-
analyse mit den unabhédngigen Variablen Alter und Geschlecht gerechnet. Innerhalb der drei
Personengruppen wurde der Bereich ermittelt, der von den Teilnehmenden als relevanteste
Barriere identifiziert wurden. Qualitative Angaben aus Freitextfeldern wurden analog zu AP1
durch thematische Analyse (Braun & Clarke, 2006) unter Nutzung von MAXQDA 2020 (VERBI,
2019) ausgewertet (vgl. Abschnitt 5.5.1).

5.5.2.2 Versorgungsparameter und Lebensqualitat

Entsprechend der untersuchten Personengruppe wurden verschiedene Versorgungsparame-
ter Gber selbstformulierte Items erhoben, um die Bedarfsanalyse zu vervollstandigen:
Personen im Autismus-Spektrum: Angaben zur Versorgung (z.B. geschatzte Wartezeiten (Mo-
nate) und Distanzen (km) fir Beginn Diagnostik zur Abklarung einer ASS); bestehende somati-
sche und psychische Komorbiditaten (Ja/Nein); Grad der Behinderung nach SGB IX (Ja/Nein);
Selbsteinschatzungen zum Schweregrad der ASS (selbst formulierte Items angelehnt an DSM-
5): ,Wie sehr benétigen Sie Unterstiitzung aufgrund von Schwierigkeiten im zwischenmensch-
lichen Austausch und Miteinander?” und ,Wie sehr benétigen Sie Unterstiitzung, weil Sie an
Ihnen wichtigen Verhaltensgewohnheiten, Routinen, Ritualen oder Interessen festhalten (z.B.
Schwierigkeiten in der Organisation/Planung oder im Umgang mit Verdnderungen)?“, Antwort
erfolgte Uiber eine funf-stufige Likert-Skala (1 = keine, 2 = wenig, 3 = mittelmaRig, 4 = ziemlich,
5 = sehr); Behandlungsabbriiche wurden abgefragt: ,,Haben Sie jemals eine Behandlung been-
det, weil Sie den Eindruck hatten, dass lhre Probleme als erwachsene:r Autist:in nicht richtig
erkannt und verstanden wurden?" (Ja/Nein).

Fachpersonen: Berufsgruppe; Arbeitssektor; Vorerfahrung mit Behandlung von Personen im
Autismus-Spektrum (Ja/Nein); Wissensstand S3-Leitlinien: ,,/ch bin mit den S3-Leitlinien zur Di-
agnostik von Autismus-Spektrum-Stérungen (AWMF, Teil 1, 2016):“ und ,,Ich bin mit der S3-
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Leitlinie zur Therapie von Autismus-Spektrum-Stérungen (AWMF, Teil 2, 2021):“ 1 = nicht ver-
traut, 2 = wenig vertraut, 3 = mittelmaRig vertraut, 4 = ziemlich vertraut, 5 = sehr vertraut;
Wissen Ausbildung: ,Diagnostik und Behandlung von Autismus-Spektrum-Stérungen im Er-
wachsenenalter waren ein Bestandteil meiner Ausbildung.” (Ja/Nein); Behandlungsablehnung:
»Haben Sie jemals eine Behandlung, Beratung oder Betreuung von erwachsenen Autist:innen
abgelehnt?” (Ja/Nein); Einbezug Angehorigen: ,,Beziehen Sie Angehérige bzw. Bezugssysteme
(z.B. Wohngruppe, Betreuer:innen) von erwachsenen Autist:innen hdufig in Ihre Behandlung
mit ein?“ (Ja/Nein); interdisziplindre Vernetzung bei Behandlung: , Stehen Sie hdufig mit Vor-
/Mitbehandler:innen oder weiteren Hilfesystemen im Austausch?“ (Ja/Nein).

Zur Erhebung weiterer Angaben (z.B. Kosten, vgl. Abschnitt 5.5.3) wurden standardisierte In-
strumente (Tabelle 3) genutzt. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (HrQol) wurde so-
wohl bei Personen im Autismus-Spektrum als auch bei Angehdorigen bzw. Bezugspersonen un-
tersucht. Dafiir wurde jeweils die deutsche Version des Short Form Health Survey (SF-8)
(Beierlein et al., 2012; Ware, 2001) verwendet. Der SF-8 besteht aus acht Items und bildet die
HrQoL Uber zwei Subskalen ab: die psychische Subskala (MCS) und die physische Subskala
(PCS). Die Auswertung der Subskalen erfolgt, indem jede beantwortete Antwortkategorie mit
einem festgelegten Wert kodiert wird. Fir die Berechnung der Summenskalen MCS und PCS
werden spezielle Gewichtungsfaktoren herangezogen. Die Subskalen kdnnen als T-Werte in-
terpretiert werden (MW = 50, SD = 10). Jede Subskala kann somit einen Wert zwischen 0 und
100 annehmen, wobei hohere Werte auf eine besser HrQoL hinweisen. Um die funktionelle
Gesundheit der Personen im Autismus-Spektrum standardisiert zu erfassen, wurde erganzend
der WHO Disability Assessment Schedule (WHODAS 2.0) Fragebogen eingesetzt. Die Auswer-
tung ergibt einen Summenwert zwischen 12 und 60, wobei ein niedriger Wert weniger Ein-
schrankungen bedeutet.

Alle Versorgungsparameter wurden deskriptiv ausgewertet. Standardisierte Fragebdgen (vgl.
Tabelle 3) wurden entsprechend der jeweiligen Manuale ausgewertet.
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Tabelle 3: Erhebungsinstrumente Onlineerhebung 1 (AP2 und AP3)

Domaine Instrument (Quelle) Personengruppe
Gesundheitsbe- Short Form Health Survey 8 (SF-8; Ware, Personen im Autismus-Spektrum,
zogene Lebens- 2001) Angehdrige bzw. Bezugsperso-
qualitat (HrQol) nen
Allgemeine Inan- | Fragebogen zur Erhebung von Gesund- Personen im Autismus-Spektrum,
spruchnahme heitsleistungen im Alter (FIMA; Seidl et al., | Angehorige bzw. Bezugsperso-
von Gesundheits- | 2015) nen
leistungen?
Psychiatrische In- | Fragebogen zur Inanspruchnahme medizi- | Personen im Autismus-Spektrum,
anspruchnahme | nischer und nicht medizinischer Versor- Angehorige bzw. Bezugsperso-
von Versorgungs- | gungsleistungen bei psychischen Erkran- nen
leistungen? kungen (FIMPsy; Grupp et al., 2018)
Funktionelle Ge- | WHO Disability Assessment Schedule Personen im Autismus-Spektrum
sundheit (WHODAS 2.0)
Behandlungsbe- | Behandlungsbezogene Ausgaben (Mory et | Personen im Autismus-Spektrum,
zogene Ausga- al., 2002b), adaptierte Version Angehdrige bzw. Bezugsperso-
ben? nen
Versorgungs- Barriers to Healthcare Checklist — Short Personen im Autismus-Spektrum
Barrieren Form (Raymaker et al., 2017) (von uns er-

stellte deutsche Version

Legende. VAS = Visuelle Analog-Skala. ' Siehe Details in Abschnitt 5.5.3 (AP3)

5.5.3 AP3: Kosten Versorgung

Im Rahmen dieses Arbeitspakets wurden drei Teilstudien zur Abbildung der Kosten fiir die
Versorgung von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum realisiert.

5.5.3.1 Review

Im ersten Quartal 2021 wurde ein Systematischer Literaturreview nach Krankheitskostenstu-
dien und Kosten-Effektivitats-Analysen bei erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum
durchgefiihrt. Der Review erfolgte in der Datenbank PubMed-Medline mit einem Suchstring,
der Suchbegriffe zum Themenfeld ,6konomische Evaluation” mit Suchbegriffen zum Themen-
feld ,,ASS“ kombinierte. Die letzte Suche fand am 22.07.2022 statt. Es wurden Originalarbeiten
eingeschlossen, die in deutscher oder englischer Sprache erschienen waren und entweder
durchschnittliche Krankheitskosten oder Kosteneffektivitaten von Interventionen bei Erwach-
senen (>17 Jahre) mit einer ASS-Diagnose berichteten. Kostendaten wurden auf ein einheitli-
ches Jahr inflationiert (2021) und in US-Dollar-Kaufkraftparitdten umgerechnet. Die Darstel-
lung der Kosten erfolgte nach Kostenkategorien getrennt. Bei Studien, die zusatzlich zu den
Kosten bei erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum auch Kosten einer Vergleichs-
gruppe berichteten, wurde der prozentuale Kostenunterschied zwischen beiden Gruppen be-
rechnet und Uber alle entsprechenden Studien hinweg gemittelt. Dartiber hinaus wurden vor-
rangig gemessene Kostenkategorien identifiziert, um sie in der geplanten eigenen Befragung
(siehe Abschnitt 5.5.3.2) abzubilden. Um die Qualitdt der eingeschlossenen Studien zu beur-
teilen wurde eine Qualitdtsbewertung vorgenommen (Stuhldreher et al., 2012). Stuhldreher
et al. (2012) entwickelten eine Liste von Kriterien, um die Qualitdt insbesondere von Krank-
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heitskostenstudien (aber auch Kosteneffektivitatsanalysen) zu beurteilen. Die Auswertung er-
folgt indem beurteilt wird in welchem Ausmal die genannten Kriterien erfillt bzw. im Rahmen
einer Publikation adressiert wurden.

5.5.3.2 Versorgungskosten von Personen im Autismus-Spektrum (Excess-Kosten-Analyse)

Um die Kosten der Gesundheitsversorgung erwachsener Personen im Autismus-Spektrum aus
einer gesellschaftlichen Perspektive zu berechnen, wurden die Frageboégen FIMA (Seidl et al.,
2015) und FimPsy (Grupp et al., 2018) eingesetzt, welche die Inanspruchnahme von Gesund-
heitsleistungen und Arbeitsunfahigkeitstage erfassen. Dabei wurde insbesondere auf eine Er-
fassung von Kostenkategorien geachtet, welche im Review (siehe Abschnitt 5.5.3.1) als beson-
ders relevant identifiziert wurden waren. Fir die Excess-Kosten-Analyse wurden die Daten der
beiden Onlineerhebungen (AP2 und AP6) genutzt. Um Doppelzdhlungen von Studienteilneh-
menden zu vermeiden wurden Personen, die in der Onlineerhebung 2 (AP6) mitteilten bereits
an der Onlineerhebung 1 (AP2) teilgenommen zu haben, ausgeschlossen. Die erhobenen In-
anspruchnahmen und Arbeitsunfahigkeitstage wurden mit Standardkostensatzen (Bock et al.,
2015) monetar bewertet um Kosten zu ermitteln. Der Datensatz wurde anschlieRend mit ei-
nem am Institut fir Gesundheitsékonomie und Versorgungsforschung (UKE) vorhandenen
Vergleichsdatensatz der deutschen Allgemeinbevolkerung mittels Entropy-Balancing ge-
matcht (Grupp et al., 2016). Bei dem verwendeten Vergleichsdatensatz handelt es sich um
einen Datensatz mit insgesamt 5.007 Personen einer reprasentativen Allgemeinbevoélkerungs-
stichprobe, die im Jahr 2014 durch das USUMA Marktforschungsinstitut im Rahmen einer
BMBF-Nachwuchsgruppe fiir das Institut fir Gesundheitsékonomie und Versorgungsfor-
schung (UKE) befragt wurden. Das Ziel dieser Befragung war einen Normwertedatensatz fir
die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen zu erheben mit dem expliziten Ziel, diesen
als Vergleichsdatensatz fiir Excess-Kosten-Analysen zu verwenden. Dementsprechend wurden
als Variablen neben soziodemographischen Basisvariablen und Morbiditatsindikatoren insbe-
sondere die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen und die Anzahl von Arbeitsunfahig-
keitstagen erhoben. Die Gesamtgestaltung der Fragebogenbatterie orientierte sich entspre-
chend der geplanten Verwendung an dem im Institut (iblicherweise im Rahmen klinischer Stu-
dien eingesetzten Fragenpaket zur Ermittlung von Krankheitskosten aus gesellschaftlicher Per-
spektive. Fiir das Matching mit der Stichprobe von Personen im Autismus-Spektrum wurde
eine Teilstichprobe, die weder bei den Variablen zur Inanspruchnahme noch bei den Kovaria-
ten fiir das Entropy-Balancing fehlende Werte hatte, gezogen. Dies resultierte in einer Stich-
probengroéfe von n=3.286 Personen.

Flr das Entropy-Balancing mit dem Studiendatensatz kamen grundsatzlich alle in beiden Da-
tensatzen vorhandenen Variablen auBer den Zielvariablen zur Inanspruchnahme und Arbeits-
unfahigkeit in Frage. Aus Griinden der Praktikabilitdat wurden von diesen jedoch einige Variab-
len ausgeschlossen. Ein Grund waren fehlende Werte. So hatte z.B. die Variable ,hochster
berufsbildender Abschluss” in der Stichprobe von Personen im Autismus-Spektrum bei 130
Teilnehmern fehlende Werte (70 Personen davon haben angegeben, dass sie aufgrund ihrer
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ASD eine Berufsausbildung/Studium nicht begonnen oder abgebrochen haben). Diese Vari-
able wurde nicht berticksichtigt, da die Stichprobe sonst zu stark reduziert worden wére. Ein
anderer Grund fir eine nicht-Beriicksichtigung war das Erzeugen starker Verzerrungen. So ha-
ben wir beispielsweise nicht fur das Vorliegen komorbider psychischer Erkrankungen balan-
ciert, da psychische Komorbiditat in der Stichprobe der Personen im Autismus-Spektrum sehr
haufig, psychische Erkrankung in der Allgemeinbevdlkerungsstichprobe jedoch eher selten
war. In dieser Konstellation hatte eine Bericksichtigung psychischer Komorbiditdt im Rahmen
des Entropy-Balancing zu einer sehr starken Hochgewichtung der wenigen Personen mit psy-
chischer Erkrankung in der Allgemeinbevolkerungsstichprobe gefiihrt, wodurch diese die Mit-
telwerte der Zielvariablen zu stark verzerrt hatten.

Flr das Entropy-Balancing zwischen Personen im Autismus-Spektrum und Allgemeinbevélke-
rungsstichprobe wurden folgende Variablen verwendet:

e Soziodemographische Variablen: Alter, Geschlecht, héchster Schulabschluss, Kranken-
versicherungsstatus.

e Komorbiditat: Lungenerkrankungen, Gelenkerkrankungen, Stoffwechselstérungen, Di-
abetes, Chronische Schmerzen, Erkrankungen des Verdauungstraktes, Krebserkran-
kung, Herz-, Kreislauferkrankung, Osteoporose.

Die Analyse des Kostenunterschiedes zwischen beiden Gruppen (Personen im Autismus-
Spektrum, Allgemeinbevdlkerung) erfolgte aufgrund der schiefen Verteilung von Kostendaten
mittels generalisierter linearer Modelle (GLM) mit Gamma-Verteilung und Log-Link Funktion.

5.5.3.3 Gesundheitskosten von Angehdrigen und Bezugspersonen

Zusatzlich zur Erhebung der Gesundheitskosten bei erwachsenen Personen im Autismus-
Spektrum wurden auch finanzielle Belastungen bei Angehdrigen bzw. Bezugspersonen auf-
grund der Versorgung einer erwachsenen Person im Autismus-Spektrum erhoben. Zu diesem
Zweck wurde, in Anlehnung an Studien von Mory und Kolleg:innen bei Angehoérigen von Pati-
ent:innen mit Schizophrenie (Mory et al., 2002a, 2002b), zunachst die direkte finanzielle Un-
terstlitzung von Angehorigen im Autismus-Spektrum erfragt (erster Kostenblock). Mory et al.
erfragten ,behandlungsbezogene Ausgaben”, Ausgaben fiir ,lebenspraktische Unterstut-
zung” und ,aullergewodhnliche Mehrbelastungen®. Da diese Frage nicht direkt Gbernommen
werden konnten (da sie flir Angehdrige von Schizophreniepatient:innen entwickelt worden
waren) wurden in Zusammenarbeit mit den BASS-Peer-Mitarbeitenden eigene, daran ange-
lehnte Frageitems entwickelt. So wurden beispielsweise behandlungsbezogene Ausgaben fir
alternative Heilmethoden, Medikamente und weitere privat gezahlte Gesundheitsleistungen
abgefragt. An ,lebenspraktischer Unterstlitzung” wurden Ausgaben fir z.B. Lebensunterhalt
(Einkdufe, Bekleidung), Mietzahlungen, externe Haushaltshilfen, Fahrtkosten oder besondere
Anschaffungen (z.B. Noise-Cancelling-Kopfhorer, Wohnungsausstattung, u.a.) abgefragt. Fiir
den Bereich ,auBergewohnliche Mehrbelastungen” wurden beispielsweise Ausgaben fir
Schulden oder Umziige abgefragt. Als zweiten Kostenblock wurde eine detaillierte Erhebung
verschiedener Formen informeller Pflege durchgefiihrt (angelehnt an FIMA-Fragebogen)
(Seidl et al., 2015). Es wurden zur Ermittlung weiterer indirekter Kosten einerseits AU-Tage
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abgefragt und andererseits der Umfang etwaiger Arbeitszeitreduktion zum Zwecke der Unter-
stutzung/Pflege von Angehdrigen im Autismus-Spektrum. Die Ermittlung der monetaren indi-
rekten Kosten erfolgte im Anschluss, indem die berichteten Arbeitsausfallzeiten mit durch-
schnittlichen Bruttoléhnen zuziglich Arbeitgeberausgaben zur Sozialversicherung multipli-
ziert wurden.

5.5.4 AP4: Ableitung gestufte MalRnahmen und Indikationen

Im Rahmen dieser Teilstudie sollte ein gestuftes Versorgungskonzept mit Assistenz unter Mit-
wirkung von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum und Angehdrigen bzw. Bezugs-
personen detailliert ausgearbeitet und Operationalisierungen einzelner Stufen vorgenommen
werden. Die Umsetzung erfolgte zwischen Januar 2022 und Mai 2022.

Das BASS-Forschungsteam bearbeitete in mehreren iterativen Schleifen die Ergebnisse aus
AP1 und AP2, um zunéachst relevante Bereiche mit Barrieren bzw. offenen Bedarfen zu identi-
fizieren und dann Vorschlage fiir mogliche MalRnahmen aus der Literatur (Beresford et al.,
2020; Lord et al., 2022) und den Mixed-Methods Daten (AP1 und AP2) abzuleiten. Diese Er-
gebnisse wurden nach Zielgruppen fir Malnahmen unterteilt (Personen im Autismus-Spekt-
rum, Angehorige bzw. Bezugspersonen, Fachpersonen, Stakeholder aus Politik bzw. Gesund-
heitssystem, Gesamtgesellschaft) und anschliefend im Rahmen von mehreren Workshops mit
dem BASS-Forschungsteam wurden die gesammelten Daten zunehmend verdichtet und kon-
sentiert. Dabei erfolgte die Konsensfindung erneut angelehnt an das Vorgehen fiir nominale
Gruppenprozesse (Delbecq & Ven, 1971). Dadurch entstanden erste Entwiirfe fiir ein BASS-
Versorgungskonzept inkl. des gestuftem BASS-Behandlungsmodells.

5.5.5 AP5: Expert:innendiskussionen

Im Rahmen dieser Teilstudie sollte das in AP4 erarbeitete BASS-Versorgungskonzept inkl. ge-
stuftem BASS-Behandlungsmodell in einer ersten Evaluation von Personen im Autismus-
Spektrum, Angehdrigen bzw. Bezugspersonen und Fachpersonen bei Expert:innendiskussio-
nen kritisch reflektiert und anschliefend anhand konkreter Anpassungsvorschlage der Ex-
pert:innengruppen liberarbeitet werden.

Vorbereitend wurde dafiir ein Handout (siehe Anlage 18) fur alle Teilnehmenden erstellt, wel-
ches das entworfene BASS-Versorgungskonzept und Leitfragen an die Teilnehmenden abbil-
dete. Dieses Handout wurde vorab an Teilnehmende versendet. Die Leitfragen waren im
BASS-Forschungsteam gemeinsam erarbeitet worden und fokussierten auf Kernelemente des
BASS-Versorgungskonzepts inkl. des gestuftem Behandlungsmodells. In den Expert:innendis-
kussionen sollte ein Gruppenkonsens zu diesen Leitfragen angestrebt werden.

Zwischen Juni 2022 und Juli 2022 fanden sechs Expert:innendiskussionen online (iber die Platt-
form Zoom statt und dauerten zwischen 100 und 120 Minuten. Zwei Mitarbeitende des BASS-
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Forschungsteam stellten den Teilnehmenden zu Beginn das erarbeitete BASS-Versorgungs-
konzept kurz vor, bevor anhand der Leitfragen die einzelnen Bereiche gemeinsam diskutiert
und konsentiert wurden. Ein bis zwei weitere Personen aus dem BASS-Forschungsteam nah-
men als Protokollant:innen teil und dokumentierten Gruppenergebnisse. Die erhobenen qua-
litativen Daten wurden im Anschluss zusammengefiihrt und im Rahmen von vier Workshops
durch das BASS-Forschungsteam besprochen und konsentiert. Dabei erfolgte die Konsensfin-
dung erneut angelehnt an das Vorgehen fiir nominale Gruppenprozesse (Delbecq & Ven,
1971). Als Ergebnis wurden Anpassungen fiir das BASS-Versorgungskonzept inkl. dem gestuf-
ten Behandlungsmodell abgeleitet und umgesetzt.

5.5.6 AP6: Onlineerhebung 2

Im Rahmen dieser Teilstudie wurde eine zweite deutschlandweite Onlineerhebung mit Perso-
nen im Autismus-Spektrum, Angehorigen bzw. Bezugspersonen und Fachpersonen durchge-
flhrt. Dabei sollte das in AP5 erarbeitete BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuftem BASS-Be-
handlungsmodell evaluiert und relevante Aspekte fiir eine mogliche Implementierung in der
Gesundheitsversorgung in Deutschland Uberpriift werden. Die Rekrutierung erfolgte analog
zur ersten Onlineerhebung (fiir Details s. Anlage7-8).

In den untersuchten Personengruppen wurden soziodemografische Angaben (z.B. Alter, Ge-
schlecht, Bundesland) erfragt. Fiir Personen im Autismus-Spektrum und Angehorige bzw. Be-
zugspersonen wurden Angaben zu Kosten (vgl. Abschnitt AP3) erhoben.

Entsprechend der untersuchten Personengruppe wurden weitere Fragen zu folgenden Berei-
chen gestellt, um die Evaluation und Implementierungsanalyse zu vervollstandigen:

e Personen im Autismus-Spektrum: Angaben zu gestellten somatischen und psychischen
Diagnosen (Komorbiditdten); Selbsteinschatzungen zu moglichen Indikationen fiir Stu-
fen im BASS-Behandlungsmodell;

e Angehorige bzw. Bezugspersonen: Angaben zum Angehorigen im Autismus-Spektrum
(Alter, Geschlecht, Unterstitzungsbedarf);

e Fachpersonen: beruflicher Hintergrund und Vorerfahrung mit Behandlung von Perso-
nen im Autismus-Spektrum.

Die detaillierte Darstellung der erhobenen Angaben im Rahmen von Onlineumfrage 2 befindet
sich unterteilt fir die drei Personengruppen in den Anlagen 19-21. Die Onlineerhebung wurde
durch das Kooperationsnetzwerk von BASS hinsichtlich Umsetzbarkeit und Machbarkeit tGber-
prift und bei Bedarf wurden Anpassungen vorgenommen.

Die Onlineerhebung 2 fand im Zeitraum von Oktober 2022 bis Marz 2023 statt und wurde mit
LimeSurvey (LimesurveyGmbH, 2019) (iber Server der Universitat Hamburg durchgefihrt. Die
Datenaufbereitung und -auswertung umfasste zunachst Qualitats- und Plausibilitatskontrol-
len der exportierten Umfragedaten und erfolgte mithilfe der Statistiksoftware SPSS Statistics
(Version 27). Weniger als 30% fehlende Werte pro Variable wurden mit der SPSS-Prozedur
Expectation-Maximization ersetzt. Die Datenauswertung erfolgte am bereinigten Datensatz
und umfasste zunachst die deskriptive Darstellung der Stichprobe iber Haufigkeitsverteilun-
gen, Mittelwerte und Standardabweichungen. Fiir die Auswertung der Items zur Evaluation
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des BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften BASS-Behandlungsmodell (Abschnitt 5.5.6.1),
dessen mogliche Implementierung (Abschnitt 5.5.6.2), sowie einem moglichen Abbau von Bar-
rieren (Abschnitt 5.5.6.3), wurden jeweils Skalenmittelwerte errechnet und getrennt nach
Zielgruppen deskriptiv dargestellt. Mogliche Unterschiede zwischen den Gruppen wurden mit-
tels 95%-Konfidenzintervallen Gberprift.

5.5.6.1 Evaluation BASS-Versorgungskonzept

Es wurden sechs Videoclips erstellt, die beide BASS-Angebote (Versorgungskonzept und ge-
stuftes Behandlungsmodell) mit den Kernelementen ausfihrlich vorstellten. Diese Videos sind
frei zuganglich Gber die BASS Homepage (https://www.uke.de/barrierefreiass).

Fir die Videoentwicklung wurden in PowerPoint (Office 2020) graphische Darstellungen zur
Erlduterung der BASS-Angebote erstellt, welche zusammen mit laienverstandlichen Begleit-
texten in den Videos vorgestellt wurden (vgl. Anlage 22). Die einzelnen Videos wurden als
MP4-Dateien gespeichert und in die Onlineerhebung eingebettet. Im Anschluss an ein Video
wurde jeweils der Grad der Zustimmung zu einzelnen Aussagen auf einer fiinf-stufigen Likert-
Skala (1 = ,,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme wenig zu”, 3 = ,stimme teilweise zu“, 4 =, stimme
ziemlich zu“, 5 = ,stimme sehr zu“) abgefragt (siehe Anlage 23). Um die Barrierefreiheit zu
erhohen, war es moglich auf das Abspielen der Videos zu verzichten und die notwendigen
Informationen zur Bearbeitung aus kurzen Texten zu erhalten. Fiir einen Mixed-Methods-An-
satz (Schoonenboom & Johnson, 2017) wurde neben den geschlossenen Fragen (quantitative
Daten) auch die Moglichkeit gegeben, zusatzliche Angaben Uber Freitextfelder zu machen
(qualitative Daten). Qualitative Angaben aus Freitextfeldern wurden analog zu AP1 durch the-
matische Analyse (Braun & Clarke, 2006) unter Nutzung von MAXQDA 2020 (VERBI, 2019) aus-
gewertet (vgl. Abschnitt 5.5.1).

5.5.6.2 Evaluation zukinftige Implementierung

Um eine mogliche Implementierung des BASS-Versorgungskonzepts inkl. gestuften BASS-Be-
handlungsmodell in der Gesundheitsversorgung zu evaluieren, orientierte sich das BASS-For-
schungsteam an den Implementierungsdimensionen nach Proctor (2011). Dabei wurden fir
beide Angebote (BASS-Versorgungskonzept und gestuftes BASS-Behandlungsmodell) die fol-
genden Kriterien jeweils Gber ein selbstformuliertes Item abgefragt (vgl. Anlage 24): Angemes-
senheit, Umsetzungsbereitschaft, Akzeptanz, Machbarkeit, Kosten, Nachhaltigkeit, Protokoll-
treue (Proctor et al., 2011). Die Beantwortung der Items erfolgte als Grad der Zustimmung auf
einer flunf-stufigen Likert-Skala (1 = ,,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme wenig zu“, 3 = ,stimme
teilweise zu“, 4 = ,stimme ziemlich zu“, 5 =, stimme sehr zu“). Fiir einen Mixed-Methods-
Ansatz (Schoonenboom & Johnson, 2017) wurde neben den geschlossenen Fragen (quantita-
tive Daten) auch die Moglichkeit gegeben, zusatzlich am Ende folgende Frage Uber Freitext-
felder zu beantworten: ,,Haben Sie zu der Umsetzung des BASS-Behandlungsmodells Ergan-
zungen?“. Diese qualitativen Angaben wurden analog zu AP1 durch thematische Analyse
(Braun & Clarke, 2006) unter Nutzung von MAXQDA 2020 (VERBI, 2019) ausgewertet (vgl. Ab-
schnitt 5.5.1).
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Personen im Autismus-Spektrum wurden zusatzlich gefragt, wo im gestuften BASS-Behand-
lungsmodell sie ihren persénlichen Bedarf sehen wiirden. Aufbauend auf diesen Daten sollte
eine empirische Uberpriifung zu méglichen Verteilungen auf die vorgesehenen Angebote
durchgefliihrt werden. Fachpersonen wurden zusatzlich gebeten, die vorgeschlagenen Indika-
tionen der einzelnen Stufen im BASS-Behandlungsmodell zu beurteilen.

5.5.6.3 Abbau Barrieren durch BASS-Versorgungskonzept

Um den Abbau bestehender Barrieren (vgl. AP1 und AP2) zu Uberpriifen, wurden Aussagen
zur Uberpriifung einer méglichen Reduktion von Barrieren durch das BASS-Versorgungskon-
zept formuliert (vgl. Anlage 25). Die Beantwortung erfolgte als Grad der Zustimmung auf einer
flnf-stufigen Likert-Skala (1 = ,,stimme nicht zu“, 2 = ,stimme wenig zu“, 3 = ,stimme teilweise
zu“, 4 = ,stimme ziemlich zu“, 5 = ,stimme sehr zu“). Fir einen Mixed-Methods-Ansatz
(Schoonenboom & Johnson, 2017) wurde neben den geschlossenen Fragen (quantitative Da-
ten) auch die Moglichkeit gegeben, zusatzlich am Ende folgende Frage lber Freitextfelder zu
beantworten: ,,Haben Sie noch Anmerkungen zum BASS-Behandlungsmodell bzw. dem BASS-
Versorgungskonzept?“. Diese qualitativen Angaben wurden analog zu AP1 durch thematische
Analyse (Braun & Clarke, 2006) unter Nutzung von MAXQDA 2020 (VERBI, 2019) ausgewertet
(vgl. Abschnitt 5.5.1).

5.5.7 AP7: Budget-Impact-Analyse

In dieser Teilstudie sollte der Budget-Impact des entwickelten BASS-Versorgungskonzeptes
inkl. dem gestuften BASS-Behandlungsmodell fiir erwachsene Personen im Autismus-Spekt-
rum abgeschatzt werden. Dafir wurde ein mathematisches Modell entwickelt, um die die 6ko-
nomischen Auswirkungen einer Implementation dieser beiden Angebote in die deutsche Ver-
sorgungslandschaft zu simulieren. In einem ersten Schritt erfolgte eine Schatzung der zu er-
wartenden Anzahl von Standorten. In einem zweiten Schritt wurde, anhand der Ergebnisse
von AP6, das Stellengeriist zur Umsetzung des BASS-Versorgungskonzepts inkl. BASS-Behand-
lungsmodell definiert. Auf dieser Grundlage wurden die laufenden Kosten abgeleitet, wobei
die Nicht-Personalkosten (aulRer Mietkosten) durch einen pauschalen Zuschlag zu den Perso-
nalkosten (,,Overhead”) abgebildet wurden. Um die mit diesem Vorgehen verbundene Unsi-
cherheit abzubilden, wurden univariate Sensitivitatsanalysen durchgefiihrt. Dabei wurden Pa-
rameter wie Anzahl Standorte, Overhead, Mietkosten und Personalkosten variiert, um die
Auswirkung auf den Budget-Impact zu analysieren. Zusatzlich wurde eine Best-case/Worst-
case-Analyse durchgefihrt, bei der alle Parameter gleichzeitig in der besten/schlechtesten
Auspragung bezogen auf die Kosten variiert wurden. Best-case bedeutet in diesem Fall, dass
wenige Kosten aufgewendet werden. Worst-case beduetet, dass hdhere Kosten anfallen. Da-
bei bleiben Faktoren wie Bedarf und Wirksamkeit des Angebots unbericksichtigt. Eine detail-
lierte Darstellung des Modells befindet sich Ergebnisteil (vgl. Abschnitt 6.7).
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6. Projektergebnisse

Angelehnt an die Struktur von Abschnitt 5.5 (Datenerhebung und statistische Auswertungen)
erfolgt im Folgenden die Darstellung der Ergebnisse unterteilt nach Teilstudien (AP1-AP7).

6.1 AP1: Interviews und Fokusgruppen

Die Ergebnisse von AP1 sind publiziert (Dlickert, Gewohn, et al., 2023) und per Open Access
verfugbar.

6.1.1 Stichprobenbeschreibung

Die mittels Interview befragten Personen im Autismus-Spektrum (n = 15) waren zwischen 22
und 58 Jahren alt (M = 38,9). Von dieser Gruppe hatten 13 Personen (86,7%) die Diagnose
Asperger-Syndrom (ICD-10 F84.5) und zwei Personen (13,3%) die Diagnose Atypischer Autis-
mus (ICD-10 84.1) erhalten. Zwolf Personen (80%) dieser Gruppe hatten die Diagnose im Er-
wachsenenalter erhalten und die durchschnittliche Zeit bis zur Diagnosestellung betrug 8,1
Jahre (Range: 0,5-45 Jahre).

Die Teilnehmenden der Fokusgruppen mit Angehdrigen (n = 12) waren zwischen 32 und 65
Jahren alt (M = 54,25). Neun Personen (75%) waren Eltern oder Erziehungsberechtigte von
Personen im Autismus-Spektrum und vier Personen (33.3%) waren Partner:innen.

Die Teilnehmenden der Fokusgruppen mit Fachpersonen (n = 15) waren zwischen 33 und 71
Jahren alt (M = 49,8). Neun Personen arbeiteten als Psychotherapeut:in (60%), zwei Personen
als Psychiater:in (13,3%) und jeweils eine Person (6,7%) arbeitete als Psycholog:in, Padiater:in,
Ergotherapeut:in oder Kunsttherapeut:in. Weitere soziodemografische Angaben zu den drei
Stichproben finden sich in Tabelle 4.

Tabelle 4: Soziodemografische Angaben der drei Stichproben (AP1 Qualitative Erhebungen)

Merkmal Personenim Angehorige Fachpersonen
Autismus-Spektrum (N=12) (N = 15)
(N = 15)
N (%) / M (SD) N (%) / M (SD) N (%) / M (SD)
Alter in Jahren 38,9 (12,5) 54,3 (9,5) 49,8 (10)
Geschlecht (méannlich) 9 (60,0) 2 (16,7) 2 (13,3)
Beziehungsstatus
Single 11 (73,3) 0 (0) NA
Partnerschaft 4 (26,7) 12 (100) NA
Beschaftigungsstatus*?!
Vollzeit berufstatig 3(20,0) 6 (50,0) NA
Teilzeit Berufstatig 4 (26,7) 3(25,0) NA
Min-Job 1(6,7) 1(8,3) NA
Arbeitslos 2(13,3) 2 (16,7) NA
Region in Deutschland*?
Nord 7 (46,7) 7 (58,3) 6 (40,0)
Ost 1(6,7) 0 (0) 5(33,3)
Sud 5(33,3) 2 (16,7) 1(6,7)
West 0 (0) 2 (16,7) 3 (20,0)

Legende: N = StichprobengréBe, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, NA = nicht erfasst, *! = fehlende
Daten von fiinf Personen im Autismus-Spektrum, *? = fehlende Daten von einer angehérigen Person.
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6.1.2 Ergebnisse

Das Ergebnis der Literaturrecherche, welche vorbereitend fiir die Umsetzung von AP1 durch-
geflihrt wurde, ist in Anlage 9 dargestellt. Hier ergaben sich erwartungsgemaf Hinwiese dafir,
dass Barrieren und Fordermoglichkeiten bei der medizinisch-therapeutischen Versorgung von
erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum auf individueller, professioneller oder struktu-
reller Ebene zu verorten sind. Die qualitative Datenanalyse der Interviews und Fokusgruppen
ergab eine Vielzahl von berichteten Barrieren, forderlichen Aspekten und Bedarfen bei der
Gesundheitsversorgung erwachsener Personen im Autismus-Spektrum in Deutschland. Der
Schwerpunkt von BASS lag auf der medizinischen und psychotherapeutischen Versorgung,
und es wurden verschiedene Empfehlungen zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung
identifiziert. Durch die Auswertung mittels thematischer Analyse (Braun & Clarke, 2006) erga-
ben sich sechs gruppeniibergreifende Themen mit mehreren Unterthemen, die in Tabelle 5
dargestellt sind.

Die identifizierten sechs Themen, d.h. (1) Aufklarung/Wissen, (2) Partizipation, (3) ASS-ge-
rechte Versorgung, (4) Verfligbarkeit von Angeboten, (5) Zugang/Finanzierung und (6) Vernet-
zung von Hilfesystemen wurden in einem ndchsten Schritt im Rahmen der Onlineerhebung 1
als Grundlage flr quantifizierbare Aussagen genutzt. Dieses gewdhlte Vorgehen entspricht ei-
nem sequentiellen, abhangigen Mixed-Methods-Design (vgl. Schoonenboom & Johnson,
2017).
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Tabelle 5: Ergebnisse der Auswertung der Interviews und Fokusgruppen in AP1

Thema

Unterthema

Beispielhafte Zitate

Mangelndes Wissen (iber Autis-
mus (Aufklarung/Wissen)

Stigmatisierung von ASS in der Ge-
sellschaft

"[...] die Offentlichkeit und die Medien haben oft ein sehr verzerrtes Bild davon, was
Autismus eigentlich ist, und vor allem der Bereich der hohen Funktionalitat ist extrem
schwierig" (PAS; ibew6)

Mangelndes Wissen der Gesund-
heitsdienstleister

"Nun, die meisten Leute haben von Autism_us gehort [...], aber sehr wenige Leute ha-
ben eine Ahnung von Autismus, sogar die Arzte, sogar die Psychiater." (PAS; ibew10)

Forschung tiber ASS im Erwachse-
nenalter und Frauen

"[...] es gibt Giberhaupt keine guten Screening-Instrumente." (FP; B2)

Notwendigkeit einer starkeren
Beteiligung/Einbindung (Partizi-
pation)

"Es ist wichtig, einen starkeren Austausch mit den Familienmitgliedern zu versuchen"
(PAS; ibews)

Berlicksichtigung Autismus-spe-
zifischer BedUrfnisse bei der Be-
handlung (ASS-gerechte Versor-

gung)

Schwierigkeiten bei exekutiven
Funktionen und Selbstmanagement

"[...] abzuschéatzen, wie lange ich flir den Weg dorthin brauche, auch mit 6ffentlichen
Verkehrsmitteln, weil ich kein Auto fahre. [...] Oder generell, sich nicht zu viel fir einen
Tag vorzunehmen und abzuschatzen, wie lange ich fiir diesen Termin planen muss."
(PAS; ibew?2)

Notwendigkeit von Koharenz und
Transparenz

"Die groRte Herausforderung ist, wenn ich zu einem neuen Arzt gehe, wo ich die Um-
gebung, die Praxis, alles nicht kenne." (PAS, ibew5)

Autismus-spezifische Sinnesemp-
findlichkeiten

"Gerausche sind sehr unangenehm und kaum zu ertragen [...]" (PAS; ibew2)

Schwierigkeiten bei der verbalen
und nonverbalen Kommunikation

"[...] sie sind gerne auf der Sachebene und neigen dazu, Informationen mitzuteilen und
das emotionale Zeug wird nicht mitgenommen" (PAS; ibew3)
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Thema Unterthema Beispielhafte Zitate
Mangel an Dienstleistungen
(Verfiigbarkeit von Angeboten)
Uberleitung "Es wire toll gewesen, jemanden an der Seite zu haben, der den Ubergang vom Ju-

gend- zum Erwachsenenalter mitgemacht hat, der schon lange an der Seite ist" (ANG;
13)

Diagnostische Dienste

"Die Wartezeit auf eine Diagnose hat sich auf Gber zwei Jahre verlangert." (PAS;
ibew10)

Psychotherapeutische Dienstleistun-
gen

"Es gibt Uberhaupt nicht gentigend diagnostische und therapeutische Zentren." (FP;
T5)

Stationare Dienstleistungen

"In der stationdren Versorgung von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen gibt
es [...] sehr, sehr wenige Angebote" (FP; B2)

Niedrigschwellige Dienste

"Es gibt nur einen telefonischen Notdienst flir Autisten in Deutschland und das ist ein
freiwilliger Dienst." (FP; T3)

Assistenzdienste

"Meiner Meinung nach braucht sogar ein hochfunktionaler Autist wie ich eine Art le-
benslangen Assistenzdienst" (PAS; ibew 11).

Begrenzter Zugang zu Dienst-
leistungen (Zugang/Finanzie-
rung)

Mangelnde Transparenz der Ge-
sundheitsdienste

"Der Zugang zu Leistungen ist so massiv per Gesetz auf die verschiedenen Sozialsys-
teme verteilt, dass es flir mich unglaublich schwierig ist, GUberhaupt herauszufinden,
wer fur mich zustandig ist und bei wem ich was beantragen muss." (PAS; ibew4)

Finanzierung

"[...] eine Autismus-Therapie wird in der Regel nicht von der Krankenkasse finanziert,
weil bei der Finanzierung durch die Krankenkasse immer dieser Heilungsaspekt dabei
ist" (PAS; ibew2)

Verbesserung Zusammenarbeit
der Interessengruppen (Vernet-
zung von Hilfesystemen)

"Der Traum von einem interdisziplindren Team, einem Ort, wo Arzte und Therapeuten
in einer Praxis zusammenarbeiten, begleitet von Menschen, die gut informiert und gut
vernetzt sind und Informationen geben kdnnen, eine Art Autismus-Support-Center
[...]" (ANG; 17)

Legende. Bei der Ergebnisdarstellung sind einzelne Teilnehmer:innen entsprechend der befragten Personengruppe mit folgenden Kiirzeln bezeichnet: PAS = Person im Autismus-
Spektrum, ANG = Angehdrige bzw. Bezugspersonen, FP = Fachpersonen .
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6.2 AP2: Onlineerhebung 1

Die Ergebnisse dieser deutschlandweiten Bedarfs- und Versorgungsanalyse unterteilen sich in
die Bereiche (1) Bedarfsanalyse, (2) Versorgungsparameter und (3) Lebensqualitat. Vorange-
stellt erfolgt die Beschreibung der drei befragten Stichproben.

6.2.1 Stichprobenbeschreibung

Die Onlineerhebung 1 wurde von 974 Personen aufgerufen (davon identifizierten sich 505 als
Personen im Autismus-Spektrum, 258 als Angehérige und 209 als Fachpersonen). Fir die Aus-
wertung wurden alle Umfragen verwendet, die mindestens bis zum Abschluss der Bedarfsa-
nalyse (aufbauend auf AP1) beantwortet wurden. Fiir die finale Datenauswertung konnten
dadurch 742 Datensatze eingeschlossen werden, davon 408 von Personen im Autismus-Spekt-
rum, 166 von Angehdorigen und 168 von Fachpersonen. Eine ausfiihrliche Darstellung soziode-
mografischer Angaben zu den drei Stichproben findet sich in Tabelle 6. Aufgrund fehlender
Werte in einzelnen Variablen fallen die Fallzahlen pro Merkmal ggf. geringer aus.

Tabelle 6: Soziodemografische Angaben der drei Stichproben (AP1 Onlineerhebung 1)

Merkmal Personen im Autis- Angehérige bzw. Be- Fachpersonen
mus-Spektrum (N = zugspersonen (N = (N =168)
408) 166)
n N (%) / M (SD) n N (%) / M (SD) n N (%) / M (SD)

Alter 345  38,71(11,5) 150 51,98 (9,46) 122 | 42,7 (11,44)
Geschlecht 345 150 122

Mannlich 123 (35,7) 18 (12) 22 (18)

Weiblich 193 (55,9) 131 (87,3) 100 (82)

Divers 29 (8,4) 1(0,7) -
Angehorigenverhalt- - 141
nis

Mutter/Vater - 99 (70,2)

Bruder/Schwester - 4(2,8)

Kind - 15 (10,6)

Partner:in - 19 (13,5)

Anderes - 4(2,8)
Familienstand 345 150

Ledig 218 (63,2) 9 (6)

Verheiratet / feste 88 (25,5) 117 (78)

Partnerschaft

In Trennung 8(2,3) 3(2)

Geschieden 29 (8,4) 17 (11,3)

Verwitwet 2 (0,6) 4(2,7)
Héchster Schulab- 341 148
schluss

Noch Schiiler:in 10(2,9) -

Ohne Abschluss 3(0,9) -

Férder-/Sonder- 2 (0,6) -

schule

Hauptschule 16 (4,7) 7 (4,7)

Realschulze 70 (20,5) 30(20,3)
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Merkmal Personen im Autis- Angehorige bzw. Be- Fachpersonen
mus-Spektrum (N = zugspersonen (N = (N =168)
408) 166)
Abitur/Fachabitur 239 (70,1) 111 (75,0)
Anderes 1(0,3) -
Héchster berufsbil- 214 146
dender Abschluss
Kein Abschluss 40 (18,7) 4(2,7)
Berufsschule (Lehre) 43(20,1) 36 (24,7)
Fach-/Techniker- 15(7,0) 18 (12,3)
/Meisterschule
Ingenieursschule - 2(1,4)
Hoch-/Fachhoch- 114 (53,3) 82 (56,2)
schule/Universitit
Anderes 2(0,9) 4(2,7)
Region 320 125 122
Nord 101 (32) 56 (45) 61 (50)
Ost 42 (13) 9(7) 11 (9)
Sad 93 (29) 39 (31) 27 (22)
West 84 (26) 21(17) 23 (19)
Erwerbsstatus 322 146
Voll erwerbstatig 71(22) 40 (27,4)
Teilzeit erwerbstitig 64 (19,9) 65 (44,5)
Geringfigig 28 (8,7) 8 (5,5)
erwerbstatig
In berufl. Ausbil- 20 (6,2) 2(1,4)
dung/Lehre/Um-
schulung
Nicht erwerbstitig 131 (40,7) 20(13,7)
Sonstiges 28 (8,7) 12 (8,2)
Gesundheitsbezogene
Lebensqualitit (SF-8)
Kérperlich 311 45,9 (9,8) 120 46,7 (8,7)
Psychisch 311 32,7 (12,2) 120 40,1 (11,3)

Legende. M=Mittelwert, SD=Standardabweichung

6.2.2 Ergebnisse
6.2.2.1 Bedarfsanalyse

Von 626 Personen lagen verwertbare Angaben zur subjektiven Einschatzung zu Barrieren und
Bediirfnissen in der Gesundheitsversorgung erwachsener Personen im Autismus-Spektrum
vor. Fiir die primare Zielgruppe erwachsener Personen im Autismus-Spektrum wurde - wie im
Abschnitt 5.5.2.1 beschrieben - vorab Uberprift, ob die Zustimmung mit dem Alter und Ge-
schlecht der Befragten zusammenhangt. Dazu wurden jeweils multiple Regressionen gerech-
net. Die Ergebnisse finden sich in Anhang 2. Fir drei der sechs Bereiche (Aufklarung/Wissen,
ASS-gerechte Versorgung und Verfligbarkeit von Angeboten) lag ein signifikantes Model vor,
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jeweils mit einem Anteil erklarter Varianz zwischen 1,4% und 3,1%. In diesen Bereichen lief
sich ein Zusammenhang mit dem Alter nachweisen, in dem Sinne, dass mit hoherem Alter eine
geringfligig negativere Einschatzung gegeben wurde (pro Lebensjahr eine Verdnderung von
0,008 bis 0,010 Punkten in den drei Themenbereichen). Im Folgenden werden daher die Er-
gebnisse, wie fir die beiden anderen Zielgruppen, auch filir erwachsene Personen im Autis-
mus-Spektrum nicht nach Alter und Geschlecht differenziert dargestellt.

Die gemittelte Zustimmung innerhalb der drei untersuchten Personengruppen fiir jeden der
sechs in AP1 identifizierten Themenbereiche ist in Anhang 3 und Abbildung 2 dargestellt. Eine
detaillierte Auflistung der Einzelitems je Themenbereich findet sich in Anhang 1.

Es zeigte sich, dass sich Uiber alle drei Personengruppen hinweg fiir fiinf der sechs Themenbe-
reiche hohe Zustimmungswerte (,,stimmt ziemlich” bis ,,stimmt sehr”) finden. Eine Ausnahme
bildet hier nur der Bereich Finanzierung, dessen Items von der Gruppe der Personen im Autis-
mus-Spektrum und Angehorigen mit ,,stimmt wenig” und den Fachpersonen mit ,,stimmt mit-
telmaRig” eingeschatzt werden.

1. Aufklarung/ Wissen

2. Partizipation

3. ASS-gerechte Versorgung

4. Verfugbarkeit von Angeboten

5. Zugang/ Finanzierung

I

6. Vernetzung von Hilfesystemen

=

2 3 4 5

stimmt nicht wenig mittelmdfSig ziemlich stimmt sehr

Behandelnde (115) ® Angehdrige (n=153) ® Autist:innen (n=358)

Abbildung 2: Gemittelte Zustimmung innerhalb der drei untersuchten Personengruppen fiir jeden der
in AP1 identifizierten sechs Themenbereiche (Mittelwerte und 95% Cl).

Inhaltlich bedeutet dies fiir den Bereich (1) Aufklarung/Wissen, dass alle befragten Gruppen
deutlich zustimmten, dass (a) Angehorige mehr tber die Autismus-Spektrum-Stérung aufge-
klart werden und dass erwachsene Personen im Autismus-Spektrum mehr bei der Vermittlung
von Wissen Uber Autismus-Spektrum-Storungen (z.B. an Behandelnde und Angehoérige) betei-
ligt werden sollten, dass (b) Behandelnde mehr Wissen liber Autismus-Spektrum-Stérungen
im Erwachsenenalter haben sollten und entsprechend sollte es mehr fachspezifische Fortbil-
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dungen zu erwachsenen Patient:innen mit Autismus-Spektrum-Stérungen geben (z.B. fiir Psy-
chiater:innen, Hausarzt:innen, Zahnarzt:innen) sowie (c), dass Behandlungen abgelehnt wur-
den, weil Behandelnde kein autismusspezifisches Fachwissen hatten.

Fir den Bereich (2) Partizipation, d.h. Teilhabe und Mitbestimmung, bedeutet dies eine sehr
hohe Zustimmung zu Aussagen, wonach das private Umfeld in die Behandlungen eingezogen
werden sollte, dass Behandlungsschritte transparent mitgeteilt werden sollten und dass Per-
sonen im Autismus-Spektrum aktiv an Behandlungsentscheidungen beteiligt sein sollen. In
diesem, aber auch zwei weiteren Themenbereichen (s.u.) fallt die Zustimmung von Personen
im Autismus-Spektrum geringfligig, aber signifikant, niedriger aus, liegt im Mittel aber immer
noch bei ,, stimmt ziemlich”.

Die lber allen drei befragten Gruppen sehr hohen Zustimmungen im Bereich (3) Autismus-
gerechte Versorgung bedeuten, dass Besonderheiten der Kommunikationsweisen und der
Reizverarbeitung von Personen im Autismus-Spektrum in der Behandlung mehr berticksichtig
werden sollten, die Rahmenbedingungen der Behandlung sich moglichst nicht zu oft dndern
sollten und dass sie mehr Unterstlitzung bei der Selbstorganisation erhalten sollten, um Be-
handlungen in Anspruch nehmen zu kénnen. Auch in diesem Themenbereich fallt die Zustim-
mung von Personen im Autismus-Spektrum geringfligig, aber statistisch signifikant, niedriger
aus, liegt im Mittel aber immer noch bei ,,stimmt ziemlich“.

Hohe Zustimmungsraten im Bereich (4) Verfiigbarkeit von Versorgungsangeboten bzw. —
strukturen umfassen ein breites thematisches Spektrum fehlender Angebote, wie u.a. Bera-
tung Uber vorhandene Versorgungsangebote und dem Zugang dazu, fachspezifische Beratung
(u.a. Sozialrecht, Berufsberatung), individuelle Beratung, Beratung von Angehdorigen sowie Be-
ratungen durch Peers. Ebenso erfolgt Gber alle drei befragten Gruppe eine sehr hohe Zustim-
mung zu kritischen Aussagen Uber zu lange Warezeiten fiir die Diagnostik und fiir ambulante
Psychotherapie, fehlende Gruppenangebote, stationdre und rehabilitative Angebote und As-
sistenzangebote sowie Selbsthilfegruppen und auch eine bessere Regelung der Versorgung
beim Ubergang vom Jugend- ins Erwachsenenalter. Erneut fillt dabei die Zustimmung von
Personen im Autismus-Spektrum geringfligig niedriger aus, liegt im Mittel aber immer noch
bei ,stimmt ziemlich”.

Der Themenbereich (6) Vernetzung von Hilfesystem beinhaltet ein Item, welches die Aussage
beinhaltet, dass sich aus der personlichen Erfahrung der Befragten Behandler:innen (z.B. un-
terschiedlicher Berufsgruppen, Vorbehandler:innen) besser miteinander vernetzen sollten.
Auch hier ist insgesamt eine hohe Zustimmung zu finden (,,stimmt ziemlich”), erneut mit ge-
ringfligig niedrigeren Werten bei Personen im Autismus-Spektrum.

Deutlich niedriger fallt die Zustimmung allein im Themenbereich (5) Finanzierung aus, indem
den drei Item, dass aus der persdnlichen Erfahrung der Befragten Leistungen zur Diagnostik,
Behandlung und fiir Assistenz nicht von der Krankenkasse ibernommen werden: Diesen Aus-
sagen wird von der Gruppe der Personen im Autismus-Spektrum und Angehorigen mit
,stimmt wenig” und den Fachpersonen mit ,,stimmt mittelmaRig” eingeschatzt. Zu berticksich-
tigen hierbei der im Vergleich zu allen anderen Fragen sehr hohe Anteil an ,, weil} nicht“-Ant-
worten, die wir konservativ mit dem niedrigsten Wert (1) kodiert haben, wodurch der Mittel-
wert deutlicher als bei anderen Fragen nach unten verschoben wird.
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In der Datenanalyse der gestellten Freitextfrage zu moglichen Unterstitzungsangeboten be-
ziglich der Selbstorganisation wurde bei allen drei Befragungsgruppen der Bedarf nach nied-
rigschwelligen Angeboten, v.a. zur Reduktion von ASS-spezifischen Schwierigkeiten (n = 67),
sowie nach Assistenzangeboten zur Bereitstellung alltagspraktischer Hilfen (n = 92) sowie fiir
Terminorganisation (n = 28) genannt. Besonders der zweite Aspekt spiegelt sich auch in den
Nennungen zu mehr schriftlichen Terminvereinbarungen (n = 36), Terminerinnerungen (n =
36), Strukturierungshilfen (n = 36) sowie festen Strukturen im Behandlungsablauf (n = 27). Als
Antwort auf die zweite Freitextfrage, welche Assistenz- oder Begleitangebote sinnvoll waren,
wurden am haufigsten der Bedarf an ambulanten Hilfen (n = 29) und betreute Wohnangebote
(n = 26) genannt. Die dritte Frage nach weiteren Bereichen in der medizinisch-psychothera-
peutischen Versorgung, in denen Barrieren erlebt wurden ergab die hdufigsten Nennungen
flr Unwissenheit Fachpersonen (n = 84), fehlender Zugang in die Versorgung (n = 39) sowie
fehlende ASS-Spezifitdit der Angebote (n = 26). Fiir eine ausfiihrliche Darstellung der Frei-
textauswertungen siehe Anhang 4 (Tabellen A4.1-A4.3).

Danach gefragt, in welchem der sechs Bereiche die Befragten den gréBten Verbesserungsbe-
darf sehen, ergeben sich die in Tabelle 7 dargestellten Ergebnisse. Von allen drei Gruppen wird
mit 26%-32% Ubereinstimmend der Themenbereich Autismus-gerechte Versorgung als
oberste Prioritat genannt. Von Angehdrigen sowie von Fachpersonen wird etwas weniger hau-
fig die Verfligbarkeit von Angeboten als oberste Prioritat fiir Verbesserungsbedarf genannt,
gefolgt von Aufklarung/Wissen. Bei Personen im Autismus-Spektrum ist der Bereich Aufkla-
rung und Wissen ebenfalls hdufig als oberste Prioritat eingeschatzt, gefolgt von Partizipation.

Tabelle 7: Themenbereiche, bei dem pro Zielgruppe der gréRte Verbesserungsbedarf gesehen wird

Personen im Angehorige bzw. Fachpersonen (N=115)

Autismus-Spektrum (N=358) Bezugspersonen (N=153)

Bereich % | Bereich % | Bereich %

ASS-gerechte Versorgung | 26 | ASS-gerechte Versorgung | 3 | ASS-gerechte Versorgung | 29
2

Aufklarung/Wissen 21 | Verfligbarkeit Angebote 2 | Verfugbarkeit Angebote 21
9

Partizipation 17 | Aufklarung/ Wissen 1 | Aufkldrung/ Wissen 15
5

6.2.2.2 Versorgungsparameter

Zusatzlich zu den in Abschnitt 6.2.2.1 dargestellten Ergebnissen der Bedarfsanalyse wurden
verschiedene weitere relevante Aspekte der aktuellen Versorgung erwachsener Personen im
Autismus-Spektrum abgefragt. Wie in Tabelle 8 dargestellt hatten, tiber 85% der befragten
Personen im Autismus-Spektrum die ICD-10-Diagnose Asperger-Syndrom erhalten. Das Alter
bei Diagnosestellung betrug im Mittel 32 Jahre. Es wurde eine durchschnittliche Wartezeit von
10 Monaten bis zur Stellung der Diagnose berichtet, und die durchschnittliche Entfernung zum
Ort der Diagnostik wurde mit 75 km angegeben. Es gaben 56% der Personen im Autismus-
Spektrum an, dass sie eine Behandlung beendet hatten, weil Sie den Eindruck hatten, dass
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Ihre Probleme als erwachsene:r Autist:in nicht richtig erkannt und verstanden wurden. Psy-
chische Komorbiditaten, aufgrund derer in den letzten 6 Monaten Gesundheitsleisten erhal-
ten wurden, berichten 54,2%: Am haufigsten wurden dabei als Diagnosen Affektive Storungen
(29,9%) und Angststorungen (20,2%) genannt. Vergleichbare koérperliche Komorbiditaten ga-
ben 45,1% an, davon waren die haufigste Nennung korperliche Schmerzen (28,6%). Weitere
haufigere Bereiche waren Erkrankungen des Verdauungstrakts und Stoffwechselstérungen. In
Bezug auf den Unterstlitzungsbedarf zeigten sich ausgepragte Schwierigkeiten im zwischen-
menschlichen Austausch und dem Festhalten an wichtigen Verhaltensgewohnheiten. Der ge-
fundene durchschnittliche WHODAS-2.0-Score deutet auf erhebliche Einschrankungen der
funktionellen Gesundheit hin.

Tabelle 8: Relevante Aspekte der aktuellen Versorgung erwachsener Personen im Autismus-Spekt-
rum aus Sicht der Betroffenen

Merkmal Personen im Autismus-Spektrum (N = 408)
n N (%) / M (SD)
ASS Diagnose (nach ICD-10) 354
Frihkindlicher Autismus 16 (4,5%)
Atypischer Autismus 23 (6,5%)
Asperger-Syndrom 303 (85,6%)
Anderes (Freitextangaben) 12 (3,4%)
Alter bei Stellung der ASS-Diagnose 352 32,01 (SD=13,14)
Wartezeit bis zur Stellung der ASS Diag- 263 10,43 (SD=11,6)
nose (Monate)
Entfernung zum Ort der Diagnostikstellung | 323 74,9 (SD=100,2)
(km)
Behandlungsabbruch 351
Ja 198 (56,4%)
Koérperliche Komorbiditaten 344
Ja 184 (45,1%)
Psychische Komorbiditdten 408
Ja 221 (54,2%)
Behinderung nach SGB IX 343
Ja 242 (71,7%)
Unterstiitzungsbedarf!...
... aufgrund von Schwierigkeiten im zwi- 349 3,49 (SD=1,09)
schenmenschlichen Austausch
... weil Sie an lhnen wichtigen Verhaltens- 349 3,34 (SD=1,14)
gewohnheiten festhalten
Funktionelle Gesundheit (WHODAS 2.0) 312 31,24 (SD=9,48)

!Skalierung: 1 = keiner, 2 = wenig, 3 = mittelmiRig, 4 = ziemlich, 5 = sehr

Die befragten Fachpersonen (Tabelle 9) bildeten eine breites berufliches Spektrum ab, wobei
die Mehrheit Padagog:innen (21,3 %), psychologische Psychotherapeut:innen (19,1 %) und
Psycholog:innen (15,4 %) waren. Der GroRteil arbeitet in Ambulanzen (15,8 %), Praxen (15,0
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%), Kliniken (12,0 %) oder Autismus-Zentren (11,3 %). Die allermeisten der befragten Fachper-
sonen hatten bereits Personen im Autismus-Spektrum beraten oder behandelt (84,5 %). Aller-
dings gaben die Befragten deutliche Wissensliicken an: Nur ein sehr kleiner Teil war vertraut
mit den AWMF-S3-Leitlinien zur Diagnostik und Therapie. Zudem zeigte sich, dass lediglich bei
einem Finftel der Stichprobe Autismus in der jeweiligen Ausbildung thematisiert wurde.
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Tabelle 9: Relevante Aspekte der aktuellen Versorgung erwachsener Personen im Autismus-Spekt-

rum aus Sicht von Fachpersonen

Merkmal Fachpersonen (N = 168)
n N (%) / M (SD)
Berufsgruppe 136
Padagog:in 29 (21,3%)
Psychologische:r Psychotherapeut:in 26 (19,1%)
Psycholog:in 21 (15,4%)
Spezialtherapeut:in 18 (13,2%)
Sozialarbeiter:in 14 (10,3%)
Psychiater:in 9 (6,6%)
Andere:r Fachéarzt:in 8 (5,9%)
Gesundheits- und Krankenpfleger:in 2 (1,5%)
Anderes 9 (6,6%)
Hauptsachliche Arbeitsstatte 133
Ambulanz 1(15,8%)
Praxis 0 (15,0%)
Klinik 6(12,0%)
ASS-Zentrum 5(11,3%)
Wohn-/Betreuungseinrichtung 13 (9,8%)
Beratungsstelle 11 (8,3%)
MVZ 4 (3,0%)
Ambulante Sozialpsychiatrie (ASP)/-dienst 4 (3,0%)
Anderes 29 (21,8%)
Klientel (jemals bei Autismus beraten/ behan- | 168
delt)
ja 142 (84.5%)
Kenntnis AWMF S3-Leitlinien* zu ...

Diagnostik 126 2, 50 (SD=1.36)
nicht vertraut 40 (31,7%)
wenig vertraut 27 (21,4%)
mittelmaRig vertraut 30 (23,8%)
ziemlich vertraut 14 (11,1%)
sehr vertraut 15 (11,9%)

Therapie 126 2,50 (SD=1,31)
nicht vertraut 40 (31,7%)
wenig vertraut 4 (19,0%)
mittelmaRig vertraut 2 (25,4%)
ziemlich vertraut 9 (15,1%)
sehr vertraut 11 (8,7%)

Autismus als Thema in Ausbildung 126
ja 27 (21.4%)
Behandlungsablehnung 126
ja 3(10,3%)
Haufiger Einbezug von Angehdérigen 101
ja 71 (70,3%)
Haufiger Austausch mit Vor-/Mitbehandler:in- | 101
nen/weiteren Hilfesystemen
Ja 63 (62.4%)
1 Skalierung von 1="nicht” bis 5=“sehr vertraut”
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In Bezug auf die Behandlung gab nur ein sehr kleiner Teil der Fachpersonen an, jemals eine
Behandlung abgelehnt zu haben. Als Griinde dafiir wurden vor allem zu lange Wartezeiten,
aber auch komplexe Komorbiditdten und keine Mdglichkeiten der Finanzierung genannt. An-
gehorige werden vom grof3ten Teil der Fachpersonen haufig in die Behandlung einbezogen,
ebenso arbeiten ein Grol3teil regelmaRig mit Vor- und Mitbehandler:innen oder anderen Hil-
fesystemen zusammen.

6.2.2.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Wir haben weiterhin die Fragestellung untersucht, inwieweit die kdrperliche und die psychi-
sche gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (HrQol) bei Personen im Autismus-Spektrum ein-
geschrankt ist und ob dieses mit erlebten Barrieren in der Gesundheitsversorgung zusammen-
hdangen koénnte. Die Ergebnisse zu diesen beiden Teilfragestellungen sind per Open Access pu-
bliziert und damit uneingeschrankt 6ffentlich zuganglich (David et al., 2024). Aus Platzgriinden
wurden an dieser Stelle nur zentrale Ergebnisse gekirzt dargestellt, eine ausfihrlichere Dar-
stellung findet sich in der genannten Publikation als Open-Access.

In der Onlineerhebung fillte eine Teilstichprobe von 311 erwachsenen Personen im Autismus-
Spektrum auch den Short-Form Health Survey (SF-8) und eine deutsche Version der Barriers
to Healthcare Checklist — Short Form (BHC-SF) aus. Demographische (z.B. Alter), klinische (z.B.
Diagnosealter, Komorbiditdten) und gesundheitsbezogene Pradiktoren (z.B. Haufigkeit von
Pflege/Unterstutzung) wurden ebenfalls erfasst. Als zentrales Ergebnis zeigte sich, dass die
Teilnehmer:innen im Vergleich zu einer deutschen Normstichprobe eine signifikant und deut-
lich reduzierte psychische und physische HrQoL im SF-8 aufwiesen (siehe Abbildung 3).

80
W Psychische und kérperliche gesundheitshezogene Lebensqualitit (SF-8)
s 70
ey
3 £(342)=29.0, p<.001, d=2.0 t(367)=7.5, p<.001, d=0.48
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(1]
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& (Beierlein et al.,
?. 40 2012)
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'_
Psychische GbLQ (PCS) Korperliche GbLQ (MCS)

Abbildung 3: Vergleich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (HrQol) von Personen im Autismus-
Spektrum mit der Allgemeinbevolkerung in Deutschland
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Eine weitere Analyse zeigte, dass im Vergleich zu anderen untersuchten Pradiktoren (soziode-
mografische, klinische und gesundheitsbezogene Faktoren) erlebte Barrieren in der Gesund-
heitsversorgung (im BHC-SF) signifikant und deutlich Varianz in der psychischen und physi-
schen HrQol erkldren: Je mehr Barrieren autistische Erwachsene erlebten, desto niedriger war
ihre HrQol.

Auch bei Angehdrigen erwachsener Personen im Autismus-Spektrum untersuchten wir die
psychische und kérperliche HrQol. Die Ergebnisse sind publiziert (Dickert, Bart, et al., 2023)
und ebenfalls per Open Access zuganglich. An dieser Stelle werden aus Platzgriinden ebenfalls
lediglich die zentralen Ergebnisse dargestellt. Eine Teilstichprobe von N = 149 pflegenden An-
gehorigen fillte im Rahmen der Onlineerhebung 1 den SF-8 aus um die HrQolL zu bewerten.
Als Ergebnis zeigte sich, dass pflegende Angehérige autistischer Erwachsener Uber eine signi-
fikant und deutlich niedrigere psychische HrQolL (Cohen's d = 1,35) sowie physische HrQolL
(Cohen's d =0,42) im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung berichten (Abbildung 4).

Psychische und korperliche gesundheitsbezogene Lebensqualitit (SF-8)

” £(129,58) = 4,42, p < .001 t(124,44) = 12,56, p <.001

50

T Werte (Mittelwert +/- 1 Standardabweichung)

Korperliche Summenskala Psychische Summenskala
H Angehorige Dt. Normstichprobe (Beierlein et al., 2012)

Abbildung 4: Vergleich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (HrQol) von Angehdrigen von Per-
sonen im Autismus-Spektrum mit der Allgemeinbevolkerung in Deutschland.

Eine multiple lineare Regressionsanalyse mit der psychischen HrQolL als Outcome ergab ein
signifikantes Modell mit einem Anteil erklarter Varianz von 32%, wobei eine erhohte subjek-
tive Belastung den groRten Teil der Varianz in der psychischen HrQol erklarte. Kein signifikan-
tes Modell ergab sich hingegen fiir die Vorhersage der Varianz der korperlichen HrQoL mit den
gewadhlten Pradiktorvariablen.
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6.3 AP3: Kosten
6.3.1 Review

Um Versorgungskosten von Personen im Autismus-Spektrum im internationalen Vergleich zu
bestimmen, wurde ein Systematisches Review durchgefiihrt. Insgesamt wurden 5.236 Studien
identifiziert, von denen nach Entfernung von Duplikaten 4.107 nach Titel und gegebenenfalls
Abstract gepriift wurden. Auf dieser Grundlage wurden 154 Studien im Volltext hinsichtlich
der Einschlusskriterien analysiert, wodurch 21 Studien (19 Kostenanalysen und 2 Kosteneffek-
tivitatsanalysen) identifiziert werden konnten, die wir in den Review eingeschlossen haben
(Abbildung 5).

Von den eingeschlossenen Studien waren zehn Studien Bottom-Up-Krankheitskostenstudien
ohne Vergleichsgruppe (also reine Kostenanalysen von Personen im Autismus-Spektrum),
neun waren Bottom-Up-Krankheitskostenstudien mit Vergleichsgruppe und zwei Studien wa-
ren Kosten-Effektivitats-Analysen. Interessant sind hier vor allem die Bottom-Up-Krankheits-
kostenstudien mit Vergleichsgruppe, da diese Rickschlisse auf die Assoziation zwischen der
Diagnose ASS und den Versorgungskosten zulassen (siehe Anhang 5). So war die Diagnose ASS
im Durchschnitt mit um 104% (N=4 Studien) hoheren Gesamtkosten assoziiert. Betrachtet
man einzelne Kostenkategorien, so war die Diagnose ASS in den Fallen, in denen mehr als eine
Studie vorlag, im Durchschnitt vor allem mit erhéhten Kosten fiir Medikamente (+403%; N=3
Studien) und ambulante Versorgung (+245%; N=3 Studien) assoziiert, gefolgt von Notfallver-
sorgung (+170%; N=5 Studien). Die Kosten fiir stationdre Versorgung waren hingegen mit 21%
(N=5 Studien) nur leicht erhoht.

Indirekte Kosten wurden lediglich von zwei Bottom-Up-Krankheitskostenstudien berichtet, in
denen sie 45% (Jarbrink & Knapp, 2001) bzw. 52% (Hong et al., 2020) Anteil an den jeweiligen
Gesamtkosten hatten. Da jedoch keine der beiden Studien liber eine Vergleichsgruppe ver-
flgte, sind die Ergebnisse nur eingeschrankt interpretierbar. Die Kosteneffektivitat wurde in
zwei Studien untersucht: Mavranezouli et al. (2014) fanden mittels eines Markov-Modells eine
inkrementelle Kosten-Effektivitats-Relation fur supported employment i.H.v. 6.633 US-$ pro
QALY (Mavranezouli et al., 2014). Strydom et al. (2020) ermittelten in einer Stichprobe mit
Personen im Autismus-Spektrum die Kosteneffektivitat ,staff training” fiir Verhaltensunter-
stiitzung und fanden eine inkrementelle Kosten-Effektivitits-Relation i.H.v. 25.902 US-$ pro
QALY (Strydom et al., 2020).
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Abbildung 5: Flow Chart zum Studieneinschluss in das Systematische Review zu Versorgungskosten

Die Ergebnisse der Qualitatsbeurteilung sind in Tabelle 10 dargestellt. Von den insgesamt 23
Kriterien wurden 8 von allen Studien und weitere 6 von mindestens 90% der Studien erfillt.
Andererseits wurden 4 Kriterien (,Nennung einer Perspektive”, , Diskontierung, , Auerung
zum Umgang mit fehlenden Werten” und ,Sensitivitatsanalyse“) von weniger als 50% der Stu-
dien erfiillt. Nur eine Studie (Strydom et al., 2020) erfillte alle Kriterien, wahrend gleichzeitig
ebenfalls nur eine Studie (Mawhood et al. 1999) mit 40% weniger als 50% der Kriterien er-
fullte. Alle anderen Studien erflillten 63% der Kriterien oder mehr. Bis auf eine Ausnahme
(,Angabe eines Streuparameters”) wurden die insgesamt 8 Kriterien in den Kriterienclustern
»,Scope”, ,Ergebnisdarstellung” und , Diskussion” von jeweils mindestens 90% der Studien er-
fillt. Von den insgesamt 15 Kriterien in den eher methodischen, bzw. methodenbeschreiben-
den Kriterienclustern ,Kostenkalkulation” und ,Studiendesign und Analyse” wurden 8 von we-
niger als 90% der Studien erfillt.
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Tabelle 10: Qualitatsbewertung der eingeschlossenen Studien

Krankheitskostenstudie

Ames et al 2021

Ballard et al 2016

Cimera et al 2009

Hofer et al 2021

Jarbrink et al 2007

Jariwala-Parikh et al 2019

Jones et al 2019

Khanna et al 2013

Leibson et al 2020

Leigh et al 2016

Lin et al 2011

Lokhandwala et al 2012

Mawhood et al 1999

Nakao et al 2015

Shields et al 2019

Vohra et al 2016

Vohra et al 2017

Zerbo et al 2019

Hong et al 2020

Kosteneffektivititsanalyse

Mavrazenoulli et al 2014

Strydom et al 2020

Anteil an Studien, die Kriterium

erfiillen

Scope

Studienziel

C\

AN

C\

AN

C\

C\

AN

C\

C\

AN

C\

C\

AN

C\

C\

AN

C\

C\

AN

C\

100%

Einschluss-
und Aus-
schlusskrite-
rien

100%

Diagnostische
Kriterien

95%

Kostenkalku-
lation

Kontroll-
gruppe
krank-
heitsspezifi-
sche Kosten

oder

n.a.

n.a.

95%

Vergleichsal-
ternativen
(i.S.e. RCT) bei
Kosteneffekti-
vitat

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

100%

Inkrementelle
Analyse

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

100%
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Wahrung

v

v

100%

Referenzjahr
fir genutzte
Preise

v

81%

Perspektive

33%

Kosten fun
mindestens
zwei verschie-
denen Kosten-
kategorien
(z.b. Ambu-
lant, stationar,
Medika-
mente, etc.)

57%

Andere als nur
Interventions-
kosten bei
Kosteneffekti-
vitat

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a. | n.a. | n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

100%

Datenquellen

100%

Kostenermitt-
lung beschrie-
ben

95%

Diskontierung

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a.

n.a

n.a.

n.a.

33%

Studiendesign
und Analyse

Fehlende
Werte, Impu-
tationsme-
thode

33%

Kontrolle fn
Konfounding

71%

Analyseme-
thoden ada-
quat

86%

Sensitivitats-

analyse

33%
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Ergebnisdar-
stellung

Stichproben-
groRen (auch
flir Subgrup-
pen)

100%

Soziodemo-
graphie

95%

Standardab-
weichung (oA
der ahnliche
Streuparame-
ter)

76%

Diskussion

Ergebnisse in
Bezug auf
existierende
Literatur dis+
kutiert

v

4

95%

Limitationen

v

v

90%

Anteil an Kri
terien die Stu-

die erfiillt

84%

75%

63%

95%

75%

75%

89%

84%

80%

84%

68%

84%

40% | 84%

89%

85%

84%

89%

74%

82%

100%

80%

Legende. n.a. — not applicable
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Ein Ziel des Reviews war es fir die geplante Kostenanalyse der Excess-Kosten von Personen
im Autismus-Spektrum besonders relevante Kostenkategorien zu identifizieren. Ausgehend
von den Ergebnissen der identifizierten Studien legten wir besonderen Wert auf die Erfassung
von ambulanter Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen und indirekten Kosten.

6.3.2 Excess-Kosten-Analyse
6.3.2.1 Stichprobe der Personen im Autismus-Spektrum

Insgesamt wurden nach Entfernung von Doppelnennungen 423 Personen im Autismus-Spekt-
rum aus den Datenerhebungen von AP2 und AP6 eingeschlossen. Eine ausfihrliche Darstel-
lung der Stichprobe findet sich in Tabelle 11. Die Personen waren durchschnittlich 38,5 Jahre
alt, als Geschlecht gaben 56,0% weiblich und 7,8% divers an. Uber die Hilfte (58,9%) gaben an
ledig zu sein. Insgesamt gingen 41,2% einer reguldren Erwerbstatigkeit nach, weitere 7,6%
einer geringfligigen Beschaftigung. Es gaben 10,4% explizit an arbeitslos und 15,6% dauerhaft
erwerbsunfahig zu sein. Insgesamt 22,9% machten zur Erwerbstatigkeit entweder keine An-
gaben oder Angaben, dass keine der genannten Optionen auf sie zutreffe.

Tabelle 11: Soziodemografische Angaben der kombinierten Stichprobe aus AP2 und AP6 von Personen
im Autismus-Spektrum

Merkmal Personen im Autismus-Spektrum (N = 423)
N (%) / M (SD)
Alter (Jahre) 38,5 (SD=11,4)
Geschlecht
Mannlich 153 (36,2%)
Weiblich 237 (56,0%)
Divers 33 (7,8%)
Beziehungsstatus
Ledig 249 (58,9%)
Verheiratet 126 (29,8%)
Verheiratet getrennt lebend oder geschieden 46 (10,9%)
Verwitwet 2 (0,5%)
Hochster berufsbildender Abschluss
Kein Abschluss 57 (13,5%)
Berufsschule 71 (16,8%)
Fachschule, Technikerschule, Meisterschule 20 (4,7%)
Hochschule, Fachhochschule, Universitat 163 (38,5%)
Sonstiges 11 (2,6%)
Keine Angaben 101 (23,9%)
Erwerbstatigkeit
Vollzeit berufstatig 90 (21,3%)
Teilzeit berufstatig 84 (19,9%)
Geringfiigig beschaftigt 32 (7,6%)
Schiiler 10(2,4%)
In beruflicher Ausbildung, Lehre, Umschulung 16 (3,8%)
Student 44 (10,4%)
Altersrentner 6 (1,4%)
Arbeitslos 44 (10,4%)
Genanntes nicht zutreffend 58 (13,7%)
Keine Angaben 39 (9,2%)
Dauerhaft erwerbsunfihig 66 (15,6%)

Legende. M=Mittelwert; SD=Standardabweichung
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6.3.2.2 Ergebnisse

Die adjustierten durchschnittlichen Kosten der letzten sechs Monate in jeder Gruppe (Perso-
nen im Autismus-Spektrum, Vergleichsgruppe) und die resultierenden jeweiligen Excess-Kos-
ten sind in Anhang 6 dargestellt. Es waren sowohl die direkten Versorgungskosten als auch die
indirekten Kosten fir Arbeitsunfdhigkeit in der Gruppe von Personen im Autismus-Spektrum
im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung statistisch signifikant um den Faktor 3,4 (direkte Kos-
ten) bzw. 2,6 (indirekte Kosten) erhoht. Der grofRte Kostenunterschied fand sich bei ambulan-
ten Arztkontakten (Faktor 6,2; p<.001). Kosten fiir stationdre Aufenthalte waren statistisch
signifikant um den Faktor 2,1 (p=.02) erh6ht. Eine differenziertere Betrachtung der Kosten fiir
einzelne Leistungsanbieter:innen zeigte, dass die erhohten Gesamtkosten fiir ambulante Arzt-
kontakte bei Personen im Autismus-Spektrum vor allem auf Kontakte zu Psycholog:innen/Psy-
chotherapeut:innen (Faktor 11,2; p<0,001) bzw. Psychiater:innen/Neurolog:innen (Faktor 5,3;
p<0,001) zurtickzufiihren waren. Die Kosten fir Allgemeinmediziner:innen waren um den Fak-
tor 1,4 (p<0,001) erh6ht. Die erhdhten Gesamtkosten fir stationdre Aufenthalte ergaben sich
primar aus den Kosten fiir stationare psychiatrische Aufenthalte, welche um den Faktor 11,1
(p<.001) erhoht waren. Im Gegensatz dazu waren Kosten fur Aufenthalte in Allgemeinkran-
kenhdusern bei Personen im Autismus-Spektrum statistisch signifikant (p=.023) um 50% ver-
ringert. Insgesamt zeigte sich, dass Kosten fiir Personen im Autismus-Spektrum im Vergleich
zur Allgemeinbevolkerung vor allem im psychiatrisch/psychotherapeutischen Bereich und un-
terstutzenden Bereich (siehe z.B. Ergotherapie/Arbeitstherapie, Sprech-/Sprachtherapie) er-
hoht waren. Neben den vom Versorgungssystem getragenen Kosten, wurden auch substanzi-
elle Aufwendungen in Form informeller Pflege von Angehdrigen bzw. Bezugspersonen durch
die Personen im Autismus-Spektrum berichtet. So war die monetar bewertete informelle
Pflege gegeniiber der Allgemeinbevolkerung um den Faktor 4,6 (p<0,001) erhdht und mit
durchschnittlich 992€ absolut gesehen die teuerste einzelne Kostenkategorie.

6.3.3 Kosten von Angehdrigen und Bezugspersonen im Rahmen der Betreuung von Personen
im Autismus-Spektrum

6.3.3.1 Stichprobenbeschreibung
Insgesamt wurde eine Teilstichprobe von 124 Angehdrigen bzw. Bezugspersonen von Perso-

nen im Autismus-Spektrum aus den Datenerhebungen von AP2 und AP6 eingeschlossen. Eine
ausfiihrliche Darstellung dieser Stichprobe findet sich in Tabelle 12.
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Tabelle 12: Stichprobenbeschreibung AP3 (N = 124)

Soziodemographische Variablen M/ N (%)
Alter (Mittelwert) 51,8
Geschlecht weiblich 108 (87,1%)
Beziehungsstatus
Verheiratet und mit Partner lebend 99 (79,8%)
Verheiratet aber ohne Partner lebend 3(2,4%)
Alleinstehend 6 (4,8%)
Geschieden 13 (10,5%)
Verwitwet 3(2,4%)
Hochster Schulabschluss
Abitur 96 (77,4%)
Realschulabschluss 22 (17,7%)
Hauptschulabschluss 6 (4,8%)
Berufsstatus
Vollzeit erwerbstatig 37 (29,8%)
Teilzeit erwerbstatig 58 (46,8%)
Geringfiigig Beschaftigung (Minijob) 6 (4,8%)
In Ausbildung 1(0,8%)
Erwerbslos 14 (11,3%)
Nicht anwendbar 8 (6,5%)

Legende. M=Mittelwert

6.3.3.2 Ergebnisse

Die durchschnittlichen Gesamtkosten fiir Betreuung und Unterstiitzung summierten sich bei
Angehorigen bzw. Bezugspersonen von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum auf
30.747€. Anhang 7 zeigt die durchschnittlichen 6-Monats-Kosten fiir die einzelnen erfassten
Kategorien. Eine Teilsumme von 4.622€ ergab sich in der Kategorie ,Direkte finanzielle Unter-
stitzung der Person im Autismus-Spektrum®. Den groBten Anteil an dieser Kategorie hatten
L»Aufwendungen zum Lebensunterhalt” (1.471€) und ,besondere Anschaffungen” (1.243€).
Diese beiden Positionen entsprachen somit 59% der Gesamtausgaben fir die direkte finanzi-
elle Unterstiitzung der Person im Autismus-Spektrum. Die verbleibenden Gesamtkosten re-
sultierten aus monetar bewerteter ,informeller Pflege” (13.590€) und ,,indirekten Kosten”
(12.535€), wobei letztere vor allem aus reduzierter Arbeitszeit resultierten (10.796€). Die
groflten Einzelpositionen bei der informellen Pflege waren ,Hilfe im Haushalt” (4.880€) und
»sonstige Hilfen” (4.084€), gefolgt von , Hilfe bei der Kérperpflege” (2.087€) und , Hilfe bei der
Medikamenteneinnahme” (1.463€). Somit entfallen 62% der gesamten indirekten Kosten auf
die Positionen Hilfe im Haushalt, Korperpflege und Medikamenteneinnahme. Bezogen auf ein
Jahr belaufen sich die Gesamtkosten fiir die Betreuung und Unterstiitzung von Menschen mit
ASS in der befragten Stichprobe somit auf durchschnittlich ca. 60.000 € pro Angehorige:r bzw.
Bezugsperson. Davon entfallen die beiden groRten Posten zu gleichen Teilen auf die informelle
Pflege und den Verdienstausfall.
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6.4 AP4: Konzeptentwicklung

Aufbauend auf den Ergebnissen von AP1 bis AP3 wurden die ermittelten Bedarfe und Barrie-
ren gesammelt und im ersten Schritt Ziele fiir eine verbesserte Barrierefreiheit definiert. An-
schlieBend wurden unter Beriicksichtigung der Ergebnisse aus AP1 bis AP3 eine Ubersicht zu
moglichen MaRnahmen zur Erreichung der Ziele erstellt. In mehreren Workshops wurden
diese Daten durch das BASS-Forschungsteam gesichtet, Giberarbeitet und hinsichtlich der ent-
sprechenden Zielgruppen (i.S. von Personen, die mehr Barrierefreiheit erfahren sollen) sowie
der Umsetzung (i.S. von Personen, die fiir Zielerreichung zustdandig waren) definiert (Tabelle
13).

Im Ergebnis entstand eine Ubersicht mit konkreten Vorschldgen, wie die Barrierefreiheit fiir
erwachsene Personen im Autismus-Spektrum und fiir Angehorige bzw. Bezugspersonen er-
hoht werden konnte. Flr den Bereich (1) Aufklarung/Wissen ergaben sich verschiedene Ziel-
setzungen: Die Verfligbarkeit von Informationen zu Autismus bzw. ASS sollte allgemein unter
Berlicksichtigung der Barrierefreiheit verbessert werden. Neben dem allgemeinen Zugang zu
Wissen war besonders der Zugewinn an Wissen in versorgungsrelevanten Strukturen von Be-
deutung, z.B. durch Aus- und Fortbildungsmaoglichkeiten flir Fachpersonen und Zertifizierun-
gen. Aber auch die individuelle Behandlungspraxis solle durch mehr Beratungsstellen (Quan-
titat) bzw. den Einbezug von Fachexpertise (Qualitat) verbessert werden. Zusatzlich wurden
auch Hinwiese fur mogliche Wissensliicken gegeben, welche durch entsprechende Forschung
geschlossen werden kdnnten. Fiir den Bereich (2) Partizipation, d.h. Teilhabe und Mitbestim-
mung, wurde neben Forderungen nach mehr Partizipation (Quantitdt) auch Hinweise zur Be-
ricksichtigung der individuellen Selbststandigkeit (Qualitat) gegeben. Insbesondere die Parti-
zipation von Angehorigen und Bezugspersonen in Selbsthilfestrukturen wurde gewiinscht. Im
Bereich (3) Autismus-gerechte Versorgung ergaben sich konkrete Hinweise fiir die Umsetzung
bzw. Ausgestaltung von Versorgungsangeboten fiir Personen im Autismus-Spektrum (Quali-
tat). Diese richteten sich primar an die Fachpersonen und forderten mehr Beriicksichtigung
der individuellen Bedarfe (z.B. bei Vermittlung von Fertigkeiten, Férderung Behandlungsma-
nagement, Einbezug Unterstiitzungsstrukturen) als auch eine starker an den Bedirfnissen von
Personen im Autismus-Spektrum ausgerichtete Behandlungsplanung und —umsetzung (z.B.
hinsichtlich Transparenz der Abldufe, Struktur, reizarme Behandlung, Kommunikationsmog-
lichkeiten). Auch wurden mehr Gruppenangebote und eine interdisziplindre, langerfristige
Teamarbeit gefordert. Im Bereich (4) Verfiigbarkeit von Versorgungsangeboten wurden Be-
darfe flr konkrete Versorgungsstrukturen benannt (Quantitat). Dies beinhaltete v.a. Wiinsche
zu mehr Peer- und Selbsthilfeangeboten, Fall-Management sowie Unterstiitzungsangeboten.
Neben allgemeinen Beratungsangeboten solle auch die Anzahl an spezifischen Versorgungs-
angeboten (z.B. Krisenintervention, Integrierte Versorgung) verbessert werden. Auch wurden
Bereiche genannt, die hohen Bedarf an Verbesserung hatten (z.B. Transition Kinder- und Ju-
gendbereich zu Erwachsenenversorgung, Versorgung alterer Manchen, stationdre Versor-
gungsangebote). Weitere Ziele betrafen den Informationsaustausch zwischen Fachpersonen
(inkl. Ubergdnge zwischen Angeboten unterschiedlicher SGBs). Im Bereich (5) Zugang/Finan-
zierung wurden besonders Forderungen nach mehr digitalen Angeboten, einem erleichterten
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Zugang zu Versorgungsstrukturen sowie einer verbesserten Zuweisung in Angebote geduliert.
Zusatzlich wurde der Ausbau von Finanzierungsmoglichkeiten fur ASS-spezifische Angebote
gefordert. Im Bereich (6) Vernetzung von Hilfesystem waren die zentralen Ziele die Forderung
der Kommunikation zwischen Fachpersonen sowie die Etablierung interdisziplindarer Teams
fir Diagnostik bzw. Behandlung.

Aufbauend auf diesen Ergebnissen wurde durch das BASS-Forschungsteam im Rahmen von
mehreren Workshops ein erster Entwurf fir ein BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften
BASS-Behandlungsmodell entwickelt. Ziel war es, ein gestuftes Versorgungsmodell fiir er-
wachsenen Personen im Autismus-Spektrum zu konzipieren. Aufbauend auf den zuvor darge-
stellten Ergebnissen sah dieser erste Entwurf des BASS-Versorgungsmodell den Einsatz eines
multiprofessionellen Teams vor, welches unter Bericksichtigen der Barrierefreiheit Angebote
im Bereich Diagnostik und Therapie vorhalten sollte. Dabei waren auch Angebote fiir Angeho-
rige und Bezugspersonen sowie Fachpersonen vorgesehen. Die Umsetzung der Angebote
sollte unter Einbezug eines lbergreifenden Netzverbundes (i.S. eines sektoren-, fach- und be-
reichslibergreifenden Kompetenznetzwerk) erfolgen. Um den individuellen Unterstiitzungs-
bedarfen von Personen im Autismus-Spektrum gerecht zu werden, wurden verschiedene Stu-
fen im BASS-Versorgungsmodell entwickelt. Die Stufen sollten sich hinsichtlich der verfligba-
ren Angebote und insb. der Behandlungsintensitdt unterscheiden, wobei besonders die Etab-
lierung von Fall-Management, Assistenzen, Peer-Beratung und Selbsthilfeangeboten mitge-
plant wurden, um den oben genannten MaBRnahmen zur Erhéhung der Barrierefreiheit zu ent-
sprechen. Erganzend standen v.a. Angebote zur Beratung in Bereichen der Teilhabe sowie Psy-
chotherapie im Fokus des gestuften BASS-Versorgungsmodells.

Auf eine detaillierte Darstellung des BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften BASS-Behand-
lungsmodell wird an dieser Stelle verzichtet, da es aufgrund der nachfolgend in AP5 und AP6
vorgestellten Ergebnisse deutlich modifiziert und anschliefend evaluiert wurde. Eine abschlie-
Rende Darstellung des Models findet sich daher in Abschnitt 6.5.2.
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Tabelle 13: MaRnahmen zur Erhéhung der Barrierefreiheit fir Personen im Autismus-Spektrum

mus

Versorgungsstrukturen etab-
lieren

Behandlungspraxis verbes-
sern

Weiterbildungs-/Fortbil-
dungsstrukturen etablieren

Zertifikation

Forschung

Unterstlitzungsangeboten
Angehorigentrainings

Informationen tiber Materialien zur Psychoedukation so-
wie zu Behandlungs- und Unterstiitzungsangeboten online
Uber eigene Homepages verlinken

Aufklarungskampagnen in Deutschland

Zentrale Stelle fiir Beratung zu ASS etablieren, zudem kom-
munale Fachreferent:innen etablieren; Férderung regiona-
ler Beratungsstellen

Zweitmeinungen einholen

Autismus-spezifische Supervision ermdglichen
Autismus-spezifische Aus- und Fortbildungskonzepte ent-
wickeln (Diagnostik, Therapie, Besonderheiten bei ASS)
Regelmalige Fortbildungsveranstaltungen fiir Fachperso-
nen, organisiert durch eine eingerichtete ASS-Referenz-
gruppe (z.B. als Steuerungsgremium einer Strategie)
Praxen mit entsprechender Weiterbildung in Autismus zer-
tifizieren (i.S. Gutesiegel)

Erweiterung von Wissen: Autismus im Alter; Wissen aus
der Padiatrie im Erwachsenen Bereich nutzbar machen;

Angehorige
Angehorige

Fachpersonen

Allgemeinbevolke-
rung

Personen im Autis-
mus-Spektrum,
Angehorige
Personen im Autis-
mus-Spektrum
Fachpersonen
Fachpersonen

Fachpersonen

Fachpersonen

Fachpersonen,
Wissenschaft

Bereich Ziel Mogliche MaBnahmen Zielgruppen Umsetzung
Wissen/  Aufkla- | Barrierefreie Verfiigharkeit Materialien (Online) zur Psychoedukation (inkl. Krisen vor- | Personen im Autis- | Fachpersonen,
rung von Informationen zu Autis- | beugen); Barrierefreie Informationen zu Behandlungs- und | mus-Spektrum, Gesundheitspolitik

Fachpersonen,
Gesundheitspolitik
Fachpersonen,
Gesundheitspolitik

Gesundheitspolitik

Fachpersonen,
Gesundheitspolitik

Fachpersonen

Fachpersonen
Fachpersonen,
Gesundheitspolitik
Fachpersonen, Ge-
sundheitspolitik

Fachpersonen,
Gesundheitspolitik
Fachpersonen, Wis-
senschaft, Gesund-

Ergebnisbericht

beriicksichtigen

erfassen und entsprechend individueller Moglichkeiten
und Wiinsche beriicksichtigen
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mus-Spektrum,
Fachpersonen

Forschung zu spezifischeren Screenings bzw. Instrumenten heitspolitik
(Forschungsforderung)
Partizipation Grad der Selbststandigkeit Selbstmanagement und Selbststandigkeit differenzierter Personen im Autis- | Fachpersonen

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss




Akronym: BarrierefreiASS
Forderkennzeichen: 01VSF19011

dungs- und Studiengdnge relevanter Berufsgruppen, zu in-
terdisziplinaren Fort- und Weiterbildungsangeboten; Ein-
fliihrung von Tandem Teams in der Lehre (Betroffene Fach-
kraft und Fachkraft)

mus-Spektrum, An-
gehorige, Fachper-
sonen

Bereich Ziel Mogliche MaBnahmen Zielgruppen Umsetzung
Partizipation fordern Partizipative Entscheidungsfindung bei Behandlungspla- Personen im Autis- | Fachpersonen
nung und -umsetzung; gemeinschaftliche Evaluation mus-Spektrum,
Fachpersonen
Partizipative Entwicklung und Umsetzung vom Psychoedu- | Angehdérige, Fach- Fachpersonen
kationsangeboten fiir Angehorige von erwachsenen Perso- | personen
nen im Autismus-Spektrum
Partizipative Entwicklung von Konzepten fiir die Ausbil- Personen im Autis- | Fachpersonen,

Gesundheitspolitik

Ergebnisbericht

ten; evidenzbasierte Gruppenangebote vorhalten (z.B. SKT,
Autismus-spezifische Gruppen);
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mus-Spektrum

Elternselbsthilfe fordern Elternselbsthilfe- oder Elterngruppen etablieren Angehorige Angehorige,
Gesundheitspolitik
Autismus-gerechte | Vermittlung von Fertigkeiten | Férderung von Stressmanagement, lebenspraktischen Fer- | Personen im Autis- | Fachpersonen
Versorgung tigkeiten und sozialen Kompetenzen; Vermeidung von Un- | mus-Spektrum
ter- und Uberforderung in der Therapie (Reizmanage-
ment); angepasst an Alter und Entwicklungsstand
Forderung personliches Be- Elektronische Erinnerung vor Termin; Beratungsstrukturen | Personen im Autis- | Fachpersonen
handlungsmanagement an individuelle Bedarfe anpassen (z.B. Level an Unterstiit- mus-Spektrum
zung, Zugang vereinfachen)
Unterstlitzungsstrukturen Vertraute Personen bei Bedarf in Behandlungsplanung und | Personen im Autis- | Fachpersonen
(Bezugspersonen) beriick- —Umsetzung einbinden mus-Spektrum,
sichtigen Angehorige
Transparenz der Behand- Gesprachsleitfaden/Anleitung fur Praxisbesuch (Homepage | Personen im Autis- | Fachpersonen
lungsdurchfiihrung (Struktur) | Praxis); Strukturen standardisieren (Zeit, Ort, Personen, mus-Spektrum
Umgebungseinfllisse); schrittweise Behandlungserldute-
rung (ggf. Video-/Bildmaterial nutzen); Kommunikation an
Personen im Autismus-Spektrum anpassen (Prdsenz- und
Onlinetermine)
Gruppenangebote ausbauen | Gruppenangebote bei Bedarf mit Einzelférderung beglei- Personen im Autis- | Fachpersonen
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Bereich

Ziel

Mogliche MaBnahmen

Zielgruppen

Umsetzung

Interdisziplinare und langfris-
tige Teamarbeit

Reizarme Behandlung

Spezielle und alternative
Kommunikation (For-
men/Wege/Ausgestaltung)

Mobile psychiatrische Teams etablieren; psychiatrische
Teams mit spezifischen Kenntnissen zu Autismus einrichten
(teil-/stationédre Versorgung); Moglichkeiten fir langfristi-
gere Begleitung (Transition); Einbeziehung von Sozialarbei-
ter:innen

Anpassung zeitlicher Rahmen von Terminen (z.B. Check-in-
und Check-out Zeiten einplanen, Dauer und Anzahl Ter-
mine individuell anpassen); Beriicksichtigung Besonderhei-
ten Sensorik (z.B. Anpassungen bzgl. Ldrm, Geruch, Licht)
und sozialer Bedirfnisse (z.B. Wahrung von korperlicher
Distanz); Angebote um Reize abzuschirmen (z.B. Kopfho-
rer); Wartezimmersituationen (z.B. Termine Randzeiten,
Wartebereich ohne andere Menschen, Mindestwartezeit
definieren)

Moglichkeit der nonverbalen Kontaktaufnahme (z.B. Ge-
barden, Schriftsprache); leichte Sprache (z.B. konkrete, di-
rekte Ansprache; Verstandnis prifen und Wiederholen);
Einsatz visueller und technischer Hilfsmittel (z.B. Onlinean-
trage); Checklisten nutzen;

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Fachpersonen

Fachpersonen

Fachpersonen

Verfiigbarkeit von
Angeboten

Ergebnisbericht

Peerangebote ausbauen

Unterstitzungs-/Entlastungs-
angebote ausbauen

Peer-Beratung; Ausbildung fiir Peers férdern

Niederschwellige Leistungen fiir Begleitung/ Assistenz fur
das ganze Spektrum Uber die gesamte Lebensspanne; All-
tagsbegleiter (auch kurzfristig buchbar); Kurzzeit-Assisten-
zen; Finanzierungsmoglichkeiten schaffen; Ausbau von Ent-
lastungsangeboten (z.B. Teilzeitinternate, Kurzzeitunter-
bringungen, Pflege); Autismus-spezifische, familienentlas-
tende, sozialintegrative Dienste ausbauen
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Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum;
Angehorige

Personen im Autis-
mus-Spektrum, Fach-
personen
Fachpersonen,
Gesundheitspolitik
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Bereich

Ziel

Mogliche MaBnahmen

Zielgruppen

Umsetzung

Ergebnisbericht

Selbsthilfeangebote aus-
bauen

Informationsaustausch zwi-
schen Behandelnden aus-
bauen

ASS Screening separieren

Fall-Management fordern

Quantitativer Angebotsaus-
bau

Kriseninterventionsdienste
fordern

Selbsthilfeangebote fiir Angehérige (z.B. Eltern, Partner:in-
nen, Geschwister) bzw. auch flir bestimmte Personengrup-
pen im Spektrum (z.B. autistische Eltern, nicht bzw. wenig
sprechende Personen); Sozialgenossenschaften; unabhan-
gige Teilhabeberatung; Griindung eines liberregionalen,
verbandsunabhangigen Netzwerkes der Selbsthilfe fur au-
tistische Personen; Stadt hilft bei Organisation und Finan-
zierung von Selbsthilfegruppen;

Standards fiir Weitergabe von Informationen bei Wechsel
von Behandelnden (z.B. individuellere Erlduterungen zum
Fall; Berichtswesen)

Teile der ASS-Testungen in den Anmeldeprozess vorverla-
gern (i.S. Screening); Einbindung Hausarzt:innen (z.B.
Screeningbdgen nutzen);

Individuelle Unterschieden bei Umsetzung Fall-Manage-
ment bericksichtigen (standardisierte Erfassung); Kontinu-
ierliche (nicht an Institutionen gebundene) Begleitung und
Koordination Uber die gesamte Lebensspanne; Dienstleis-
tungskoordinator im Bereich Gesundheit; sollte durch eine
Fachkraft erfolgen, welche individuellen Unterstiitzungs-
plan ausarbeitet und die Versorgung angemessen koordi-
niert

(flachendeckende) Ausweitung von ambulanten, Autismus-
spezifischen Therapieangeboten (nach SGB V); bestehende
Strukturen der Versorgung optimieren und ausbauen (v. a.
psychiatrisch und psychotherapeutisch); gemeindenahe
Dienstleistungen und aufsuchende Unterstlitzungsdienste
erhohen; landliche Unterversorgung berticksichtigen (z.B.
mobile Teams); Ausweitung spezialisierter Ambulanzen
(z.B. ASS-Diagnostik)

Krisensprechstunden anbieten; Kriseninterventionsdienste
(telefonische Hilfe, mobiles Team, Krisenzentrum vor Ort);
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Personen im Autis-
mus-Spektrum;
Angehorige

Fachpersonen

Fachpersonen

Fachpersonen

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum; Ange-
horige; Gesundheits-
politik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik
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tere Personen im Autismus-
Spektrum

stationare Versorgungsange-
bote verbessern

Transition verbessern

Integrierte Versorgung for-
dern

Bessere Verbindung bzw.
Ubergénge zw. SGB

Beratungsangebote aus-
bauen

bensalter anregen (ambulante und stationare Versorgung);

Sozialtherapie wahrend Klinikaufenthalt; Reha-Einrichtun-
gen bzw. Klinikstationen speziell fiir ASS

Temporadres Autismus-spezifisches Unterstlitzungssystem
fir den Ubergang (Veranderung im Lebenslauf); Vernet-
zung zwischen Kinder-Jugend und Erwachsenenbereichen
verbessern; langerfristige Begleitungen erméglichen
Aufbau medizinischer Zentren fur Erwachsene mit Behin-
derung (MZEB) mit entsprechender Kompetenz zur ASS; in-
tegrierten Versorgung fest installieren, ohne komplizierte
Beantragungs- und Verlangerungsverfahren; Etablierung
von ambulanten Intensivprogramm (Gruppen-, Einzel- und
Familientherapien sowie medikamentésen MalRnahmen)
Flexibilisierung von Ubertritten insb. Behandlung und Be-
treuung (z.B. in Wohnheime); Schnittstellenmanagement
verbessern; Angebote zur Freizeit- und Tagesstrukturie-
rung sollten als inklusive oder gegebenenfalls bedarfsge-
recht als spezialisierte Angebote ausgeweitet werden; Er-
weiterung von ambulanten, Autismus-spezifischen Thera-
pieangeboten nach SGB IX (multimodale Leistungen) aus-
bauen

spezifische Beratungsstellen férdern und zeitnahem Zu-
gang ermoglichen

mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum; An-
gehorige

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Fachpersonen

Personen im Autis-
mus-Spektrum;
Angehorige

Bereich Ziel Mogliche MaBnahmen Zielgruppen Umsetzung
Ausbau ambulanter Krisendienste bzw. Integrierte Versor-
gung;
Versorgungsangebote flr al- | Pflegekonzepten flir autistische Menschen im héheren Le- | Personen im Autis- | Fachpersonen;

Gesundheitspolitik
Fachpersonen;

Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Gesundheitspolitik

Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Ergebnisbericht
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Bereich

Ziel

Mogliche MaBnahmen

Zielgruppen

Umsetzung

Zugang/
Finanzierung

Finanzierung von Angeboten
bei ASS ausbauen

Zugang erleichtern

Digitale Angebote ausbauen

Zuweisung verbessern

Abrechnungsmaglichkeiten schaffen; Vergilitung sollte dem
Aufwand entsprechen; Autismus-Wohlfahrt fir Erwach-
sene einfihren; SGB-lbergreifende Finanzierung fordern;
Finanzierung Assistenzen oftmals unklar; Antrage fir For-
derung barrierefrei gestalten (z.B. Komplexitat und Lange)
Individuelle Bedirfnisse abfragen und dokumentieren (z.B.
Infokarten); ASS-gerechte Versorgung anbieten; stationare
Angebote sollten individuelle Bedarfe starker beriicksichti-
gen (z.B. Behandlungsgestaltung, Einzelzimmermoglichkei-
ten, Einzelangebote, sensorische Reize); niedrigschwelliger
Einbezug Begleitpersonen

Entwicklung digitaler Angebote (z.B. Apps, Videosprech-
stunden) zur Unterstiitzung von autistischen Menschen
und deren Angehdrigen

Beratungssystem implementieren, welches an zustandige
Interventionsstellen verweist; Zugang liber Gesundheits-
lotse, Beratungsstellen, Special Autism Teams koordinie-
ren; Anzahl Angebote erhdhen; Zugang fiir Menschen mit
intellektuellen Einschrankungen erhéhen; Abbau von
Sprachbarrieren

Fachpersonen

Personen im Autis-
mus-Spektrum

Personen im Autis-
mus-Spektrum;
Angehorige
Personen im Autis-
mus-Spektrum;
Angehorige

Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Vernetzung

Kommunikation zwischen
Fachpersonen férdern

Etablierung interdisziplindrer
Teams

Hausarzt:innen als zentrale Anlaufstellen verstarkt infor-
mieren (z.B. Kurzberichte); Transfer von Informationen aus
vorherigen Behandlungen optimieren (z.B. ,Autismus-
Pass” mit allen relevanten Angaben); Vernetzung durch In-
tervision und Supervision

Entwicklung und Implementierung von lbergreifenden
Prozessen und Konzepten zur interdisziplindren Versor-
gung; Etablierung von kommunalen Vernetzungsprojekten
zwischen Fachkraften, Versorgungssystemen, Kostentra-
gern sowie Angehorigen/Menschen mit ASS (Roundtables)

Fachpersonen

Fachpersonen

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Fachpersonen;
Gesundheitspolitik

Ergebnisbericht
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6.5 AP5: Expert:innnendiskussion

6.5.1 Stichprobenbeschreibung

Tabelle 14 gibt einen Uberblick tber die drei Stichroben, die in AP5 teilgenommen haben. Die
teilnehmenden Personen im Autismus-Spektrum (n = 12) waren zwischen 31 und 58 Jahren
alt (M = 41,8). Alle Personen dieser Gruppe hatten nach den 18. Lebensjahr die Diagnose As-
perger-Syndrom (ICD-10 F84.5) erhalten. Die teilnehmenden Angehorigen bzw. Bezugsperso-
nen (n = 8) waren zwischen 51 und 79 Jahren alt (M = 58,1), und alle Personen dieser Gruppe
(100 %) waren Eltern von Personen im Autismus-Spektrum. Die Teilnehmenden der Gruppe
Fachpersonen waren zwischen 32 und 73 Jahren alt (M = 50,3). Drei Personen arbeiten als
Arzt:innen (27 %), zwei Personen als Psychotherapeut:in (18 %), drei Personen in akademi-
schen Stellen (27 %) und jeweils eine Person als Autismuspadagog:in (9 %), Ergotherapeut:in
(9 %) oder als Geschaftsfiihrung (9 %).

Tabelle 14: Stichprobenbeschreibung AP5 (alle Zielgruppen)

Merkmal Personen im Autis- Angehorige bzw. Be- Fachpersonen
mus-Spektrum (N = zugspersonen (N = 8) (N=11)
12)
N (%) / M (SD) N (%) / M (SD) N (%) / M (SD)
Alter (in Jahren) 41,8 (7,7) 58,1 (8,9) 50,3 (11,8)
Geschlecht (méannlich) 4 (33,3) 1,0 (12,5) 5 (45,5)
Hochster Bildungsab-
schluss
Realschule 0 (0) 3(37,5) NA
(Fach-)Abitur 2 (16,7) NA NA
Hochschule 8 (66,7) 4 (50,0) NA
Promotion 2 (16,7) 1(12,5) NA
Region in Deutschland
Nord 3(25,0) 6 (75,0) 6 (54,5)
Ost 0 (0) 1(12,5) 0 (0)
Sud 7 (58,3) 1(12,5) 3(27,3)
West 2 (16,7) 0 (0) 2 (18,2)

Legende: N = StichprobengrélRe, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, NA = Nicht erfasst.

6.5.2 Ergebnisse

Das in Anlage 18 vorgestellte BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften Behandlungsmodell
wurde in Expert:innendiskussionen anhand vorgegebener Fragen Uberprift und modifiziert.
Die Ergebnisse aus den einzelnen Diskussionsrunden wurden zusammengefasst (Tabelle 15)
und anschlieBend durch das BASS-Forschungsteam in mehreren Workshops reflektiert.

Die in Tabelle 15 vorgestellten Ergebnisse sind konsentierte Modifikationsvorschlage inner-
halb der Expert:innengruppen. Offene Fragen wurden gesammelt und im Rahmen der Work-
shops durch das BASS-Forschungsteam berticksichtigt.
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Tabelle 15: Ergebnisse der Expert:innendiskussionen liber Personengruppen hinweg (AP5)

Frage

Zusammenfassung

BASS-Team: Ist die Zusammensetzung des
multiprofessionellen Kernteams sinnvoll
fiir die praktische Umsetzung? Fehlen Be-
rufsgruppen im  multiprofessionellen
Kernteam? Welche halten Sie fiir unver-
zichtbar? Pflege und Spezialtherapie opti-
onal oder in das Kernteam integrieren?

Prinzipiell wurde die geplante Zusammensetzung des Kernteams bestatigt.

Es gab verschiedene Vorschldage zur konkreten Zusammensetzung (z.B. Einbezug weiterer facharztlicher Bereiche,
weitere Berufsgruppen wie Heilpddagogik, Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Padagogik und Psycholo-
gie). Hier wurde insbesondere auf die regionalen Unterschieden hingewiesen, welche eine flexible Anpassung der
BASS-Team Zusammensetzung erforderlich machen kénnten (je nach vorhandenen Versorgungsstrukturen).
Relevant war im Bereich der Peer-Beteiligung die entsprechende Schulung fiir Peers.

BASS-Team: Sind die Angebote des BASS
Teams sinnvoll flr die praktische Umset-
zung? Fehlen lhrer Meinung nach Ange-
bote? Welche Angebote halten Sie fiir un-
verzichtbar?

Prinzipiell wurden die BASS Team Aufgaben bestatigt.

Besonders relevant waren Diagnostik, Beratung, Vermittlung in das Versorgungssystem und Fall-Management.
Angebote wie Fortbildungen fiir Fachpersonen, Selbsthilfe (fiir PAS oder ANG) sowie Gruppentherapie sollten entwe-
der durch das BASS Team oder den Netzverbund erbracht werden.

Folgende Aufgaben wurden ergdnzt: Assistenz fiir PAS, Supervision fir FP, Schnittstelle zu Pflege, Unterstiitzung flr
Freizeitgestaltung (kann auch durch Netzverbund erfolgen) bzw. Berufsintegration (kann auch durch Netzverbund
erfolgen).

Netzverbund: Sind die genannten Koope-
rationspartner:innen sinnvoll fir die prak-
tische Umsetzung? Fehlen lhrer Meinung
nach Kooperationen? Welche Kooperatio-
nen halten Sie fiir unverzichtbar?

Prinzipiell wurde der vorgeschlagene Netzverbund bestatigt.

Es wurden Kooperationen in folgenden Bereichen erganzend genannt: Einrichtungen fiir ambulant betreute Angebote
(z.B. Wohnen, Pflege); Angebote zur Teilhabe am Arbeitsleben, Freizeit; Behorden (z.B. Arbeitsagentur); Bildungsein-
richtungen; Vereine und Angehdorigengruppen; Beratungsstellen (z.B. Rechtsberatung).

Zusatzliche Hinweise betrafen: Bedeutsamkeit der Kommunikation im Netzverbund; vertragliche Abstimmung zwi-
schen den verschiedenen Anbietern (z.B. Datenschutz); Kooperationspartner:innen sollten ASS Expertise haben (z.B.
Schulungen); Qualitatskontrollen.

Netzverbund: Wann halten Sie einen Aus-
tausch zwischen dem BASS Team und den
Kooperationspartner:innen durch Fall-
konferenzen fir sinnvoll?

Fallkonferenzen (bzw. Krisensprechstunden) sollten folgende Merkmale haben: klare Struktur/Ablauf, partizipativ,
proaktiv, Einbezug von Bezugspersonen mit Einverstandnis der PAS, nach Bedarf erfolgend, beteiligte Fachpersonen
sollten gemeinsame Patientenakte fiihren, besonders wichtig in Krise.

Anlass: Anfang bzw. Ende der Behandlung, besondere Uberginge (Transition), Krise, Komorbidititen, Einbezug
neuer Behandler:innen.

Zusatzliche Hinweise betrafen: Angebote fiir Fachpersonen (Qualitatszirkel, Supervision, Intervision); Einbezug Fall-
Management (Koordination); Evaluation Therapieziele.
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Frage

Zusammenfassung

Gestufter Behandlungsplan: Sind die Pati-
entenkriterien der Stufeneinteilung sinn-

voll fur die praktische Umsetzung? Fehlen
Patientenkriterien? Welche Patientenkri-

terien halten Sie fiir unverzichtbar?

Die vorgeschlagenen Kriterien wurden teilweise bestatigt.

Hinweise betrafen den Wunsch starker individuelle Merkmale der PAS zu berticksichtigen. Vorschlage fiir Personen-
kriterien beinhalteten: Diagnosekriterien, Umgang mit Reizen, Auspragung von Komorbiditdten (psychische und so-
matische Erkrankungen), Berticksichtigung von aktuellen Krisen, Grad der Behinderung, Soziale Anbindung. Vorge-
schlagene Instrumente umfassten: Skala zum emotionalen Entwicklungsalter (SEED), DSM-5, ICF.

Gestufter Behandlungsplan: Sind die Be-
handlungsangebote auf den einzelnen
Stufen sinnvoll flr die praktische Umset-
zung? Fehlen Behandlungsangebote?
Welche Behandlungsangebote halten Sie
flr unverzichtbar auf den jeweiligen Stu-
fen?

Der geplante gestufte Behandlungsplan wurde geringfiigig bestatigt.

Hinweise betrafen die Gestaltung des Falls-Managements, Bedarfe fiir Assistenz, Differenzierungen fiir Psychothera-
peutische Angebote (Gruppe und/oder Einzeltherapien), aufsuchende Angebote, digitale Angebote, pharmakologi-
sche Behandlungen, Angebote flir Angehorige, Beratungsangebote zu Teilhabebereichen. Es wurde auf die beno-
tigte Flexibilitat hingewiesen und die vorgeschlagene Stufeneinteilung wurde ehr als Barriere bewertet.

Abschluss: Haben Sie noch Erganzungen
oder Rickmeldungen zum BASS-Modell
bzw. zu einzelnen Modellkomponenten?

Als besonders wichtige Aspekte wurden genannt: Evaluation der Behandlung, Ausrichtung am individuellen Bedarf,
niedrigschwellige Angebote, Mdglichkeiten fir schriftliche Kommunikation. Es bestehe Bedarf an einer deutschland-
weiten Strategie zur Verbesserung der Versorgung von PAS (inkl. Einbezug moglichst vieler Berufsgruppen). Proble-
matische Aspekte betrafen das Screening auf Vorliegen einer ASS und die Finanzierung des BASS-Konzepts.
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Ein Aspekt, der nicht in den Fragen abgebildet war, betraf den Start des geplanten Fall-Mana-
gements. Hier zeichneten sich zwei praferierte Abldufe in den Gruppen ab: 1. Das Fall-Ma-
nagement startet bereits nach Erstkontakt mit dem BASS-Team und koordiniert bereits die
erforderlichen Diagnostikleistungen (Fachpersonen: Wunsch nach Behandlerteam, z.B. arzt-
lich/psychotherapeutische:r Bezugsbehandler:in plus sozialarbeiterische:r Fall-Manager:in).
2. Fall-Management startet im Anschluss an die abgeschlossene Eingangsdiagnostik (Fachper-
sonen: Wunsch nach Behandlerteam, z.B. arztlich/psychotherapeutische:r Bezugsbehand-
ler:in plus sozialarbeiterische:r Fall-Manager:in) und begleitet/koordiniert zunachst die Indi-
kationsstellung. Des Weiteren wurde besonders durch die teilnehmenden Personen im Autis-
mus-Spektrum fiir die geplanten Verlaufserhebungen auf die Bedeutsamkeit erhdhter Beteili-
gung (Partizipation) der Personen im Autismus-Spektrum hingewiesen. Die Zusammensetzung
des geplanten BASS-Teams wurde durch die Expert:innendiskussionen insgesamt bestatigt. Es
gab Hinweise fiir den Einbezug weiterer Berufsgruppen, wobei immer auch betont wurde das
die regionalen Voraussetzungen hinsichtlich bestehender Versorgungsstrukturen bericksich-
tigt werden sollten. Was die Angebote im BASS-Konzept betraf, so wurden auch hier die vor-
geschlagenen Angebote zumeist bestatigt. Es gab erganzende Hinweise, die vor allem einen
Mehrbedarf an Angebote fir Angehdrige und Fachpersonen widerspiegelten. Der geplante
Netzverbund wurde ebenfalls prinzipiell bestatigt, und Hinwiese betrafen hauptsachlich die
Nennung weiterer moglicher Kooperationspartner:innen. Besonders das Thema moéglicher
Fallkonferenzen wurde in den Expert:innendiskussionen aufgegriffen, und Hinwiese fir die
Umsetzung solcher Fallkonferenzen erarbeitet. Hier wurde erganzend der Bedarf an Supervi-
sor und Intervision flir Fachpersonen als eigenstandiger Aspekt betont, welcher nicht mit Fall-
konferenzen vermischt werden sollte. Dem geplanten gestuften Behandlungsplan sowie den
vorgeschlagenen Personenkriterien fiir die Festlegung einzelner Stufen wurde von den Ex-
pert:innendiskussionen nur geringfiigig bzw. teilweise zugestimmt. Hieraus ergaben sich wich-
tige Hinweise, welche im Verlauf zur kompletten Umstrukturierung des geplanten gestuften
BASS-Behandlungsmodells flihrten. Insbesondere wurde die zunachst geplante Stufenstruk-
tur, durch die der Zugang zu bestimmten Angeboten erst ermoglicht werden sollte, aufgege-
ben. Stattdessen wurden vier Module entwickelt, welche das modifizierte BASS-Behandlungs-
modell ausmachten: Zwei gestufte Module (,,Psychotherapie & Psychiatrie” und ,Teilhabe &
Assistenz”), die von Stufe 1 bis 3 an Behandlungsintensitat zunehmen sollten und zwei nicht
gestufte Module (,Selbsthilfe” und ,,Peer-Support®), die allen Patient:innen bei Interesse fa-
kultativ zur Verfiigung stehen sollten. Da diese Modifikation sich bereits im Prozess der Da-
tenerhebung von AP5 abzeichnete, wurde in den spateren Runden auch dieser modulare An-
satz zumindest andiskutiert. Die beteiligten Expert:innen fanden diesen Modellansatz deutlich
positiver, da er als inklusiver angesehen wurde. Das Modell mit einzelnen Modulen wurde als
zuganglicher und verstandlicher bewertet, sowie besser geeignet den individuellen Bedarfen
und Behandlungswiinschen gerecht zu werden. Aus den Uber Freitextfelder erfassten allge-
meinen Kommentaren ergaben sich keine bedeutsamen Hinweise fiir die Uberarbeitung.

Auf Basis der Ergebnisse von APS erfolgte im Anschluss die Uberarbeitung des BASS-Versor-
gungskonzepts inkl. des gestuften BASS-Behandlungsmodells. Im Detail wurden diese Inhalte

Geférdert durch:

Ergebnisbericht 60

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: BarrierefreiASS
Forderkennzeichen: 01VSF19011

in kurzen Videoclips erldutert, welche im Rahmen der deutschlandweiten Onlineerhebung 2
(AP6) genutzt wurden. Diese Videos sind frei zuganglich iber die BASS-Homepage im Men-
punkt ,Videos BASS-Konzept” (https://www.uke.de/barrierefreiass). Textgrundlagen zu den

Videos finden sich in Anlage 22. Das so entwickelte BASS-Versorgungskonzept beinhaltet im
Kern ein interdisziplindres Team, welches eine gestufte Behandlung anbieten soll (BASS-
Team). Dadurch sollen einerseits bestehende Versorgungsliicken geschlossen werden sowie
andererseits eine strukturierte Koordinierung in bestehende Strukturen ermdéglicht werden.
Durch Behandlungskoordination iber Fallmanagement, digitale Anwendungen, Gruppenkon-
zepte und nach Bedarf gestufte Behandlungsintensitdten sollte zudem neben einer verbesser-
ten Versorgung auch eine angemessene Kosten-Effektivitat erreicht werden. Die Barrierefrei-
heit flr Personen im Autismus-Spektrum wiirde lber folgende Punkte gefordert werden: 1)
Kontinuitdt (z.B. feste Ansprechperson Fall-Management), 2) Online-Angebote (z.B. fir
Psychoedukation, Psychotherapie), 3) besondere Raumgestaltung (z.B. Reduktion sensori-
scher Reize), 4) flexible Kommunikationswege (z.B. visuelle Angebote, Online-Sprechstunde,
aufsuchende Behandlung), 5) Transparenz Behandlungsablaufe (z.B. vorab Infomaterialien).
Das multiprofessionelle BASS-Team sollte gemeinsam mit anderen Akteur:innen agieren
(Netzverbund). Hierdurch sollte die Schnittstellenarbeit verbessert werden (z.B. Zuflihrung
zum BASS-Behandlungsmodell, Vermittlung in externe Strukturen). Das BASS-Team besteht
aus Fachpersonal der Bereiche Psychiatrie, Psychotherapie, Sozialarbeit, Pflege und Allge-
meinmedizin sowie Peers. Der Netzverbund soll entsprechend regionaler Gegebenheiten
strukturiert werden und bspw. Autismus-Verbande, Selbsthilfeangebote, ambulante Behan-
delnde, Kliniken sowie Trager/Dienste der Teilhabe beteiligen. Ziel ist die Umsetzung einer
individuell angepassten, gestuften, sektorenibergreifend koordinierten Versorgung, die sich
an den aktuellen Leitlinien fir Diagnostik und Therapie von ASS sowie relevanten komorbiden
Erkrankungen bei ASS orientiert. Am Anfang der BASS-Behandlung soll eine Eingangsdiagnos-
tik zum ASS-Schweregrad, moglicherweise bestehenden komorbiden Erkrankungen und Un-
terstltzungsbedarfen in relevanten Teilhabebereichen (z.B. Arbeit, Wohnen) erfolgen. Ver-
laufserhebungen sollen Anpassungen der Behandlung entsprechend der individuellen Bedarfe
ermoglichen. Das BASS-Behandlungsmodell besteht aus vier Modulen: Zwei gestufte Module
(,,Psychotherapie & Psychiatrie” und , Teilhabe & Assistenz”), die von Stufe 1 bis 3 an Behand-
lungsintensitdt zunehmen. Zudem zwei nicht gestufte Module (,Selbsthilfe” und , Peer-Sup-
port”), die allen Patient:innen bei Interesse fakultativ zur Verfliigung stehen. Neben dem Be-
handlungsmodell fiir Erwachsene mit ASS umfasst das Versorgungskonzept auch Angebote fiir
Angehorige (u.a. Beratung zu Diagnostik und Therapie, Selbsthilfe) und fiir Behandelnde (u.a.
Fortbildungen, Supervision/ Intervision, Vernetzung).

6.6 AP6: Onlineerhebung 2

Das in AP5 entwickelte BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuftem BASS-Behandlungsmodell
war die Basis fiir die in AP6 durchgefiihrte Evaluation. An dieser Stelle wird fiir die ausfihrliche
Darstellung des erarbeiteten BASS-Konzepts auf das vorherige Kapitel sowie die Anlage 22 und
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die frei zuganglichen Videos auf der Projekt-Homepage https://www.uke.de/barrierefreiass

verwiesen.

6.6.1 Stichprobenbeschreibung

Die Onlineerhebung wurde von 960 Personen aufgerufen. Fir die Auswertung wurden alle

Umfragen verwendet, die den vorgegebenen Ein- und Ausschlusskriterien sowie den Plausibi-

litatsprifungen entsprachen. Fur die finale Datenauswertung konnten dadurch 691 Datens-

atze eingeschlossen werden, davon 403 von Personen im Autismus-Spektrum, 121 von Ange-

horigen und 167 von Fachpersonen. Eine ausfiihrliche Darstellung soziodemografischer Anga-

ben zu den drei Stichproben findet sich in Fehler! Verweisquelle konnte nicht gefunden wer-

den.. Aufgrund fehlender Werte in einzelnen Variablen fallen die Fallzahlen pro Merkmal ge-

ringer aus.

Tabelle 16: Soziodemografische Angaben der drei Stichproben (AP6 Onlineerhebung 2)
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Merkmal Personenim Angehorige bzw. Fachpersonen
Autismus-Spektrum Bezugspersonen (N=167)
(N = 403) (N=121)
n | N(%)/M(SD) n N (%) / M (SD) n N (%) / M (SD)

Alter 398 | 38,87 (12,24) 117 52,95 (11,4) 160 | 43,97 (12,29)
Teilnahme Online 1 403 121 167

Ja 47 (11,7) 20 (16,5) 16 (9,6)

Nein 356 (88,3) 101 (83,5) 151 (90,4)
Geschlecht 396 121 160

Mannlich 145 (36,6) 16 (13,7) 30 (18,8)

Weiblich 224 (56,6) 100 (85,5) 128 (80,0)

Divers 27 (6,8) 1(0,9) 2(1,3)
Angehorigenverhalt- 67
nis

Mutter/Vater 55 (82,1)

Bruder/Schwester 2 (3,0)

Tochter/Sohn 4 (6,0)

Partner:in 6(9,0)
Familienstand 396 117

Ledig 231 (58,3) 9(7,7)

Verheiratet / feste 132 (33,3) 93 (79,5)

Partnerschaft

Verheiratet (in 8(2,0) 0 (0)

Trennung)

Geschieden 24 (6,1) 13 (11,1)

Verwitwet 1(0,3) 2(1,7)
Hoéchster Schulab- 241 114
schluss

Noch Schiiler:in 4(1,7) 0 (0)

Ohne Abschluss 2(0,8) 1(0,9)

Férderschule/ 0(0) 1(0,9)

Sonderschule

Hauptschule/ 10 (4,1) 2(1,8)
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Merkmal Personenim Angehorige bzw. Fachpersonen
Autismus-Spektrum Bezugspersonen (N=167)
(N = 403) (N=121)
Volksschule
Realschule/ 50 (20,7) 33 (28,9)
Mittlere Reife
Abitur/Fachabitur/ 175 (72,6) 77 (67,5)
Fachhochschul-
reife
Hoéchster berufsbil- 244 115
dender Abschluss
Kein Abschluss 29 (11,9) 2(1,7)
Berufsschule 64 (26,2) 38(33,0)
(Lehre)
Fach-/Techniker- 17 (7,0) 7 (6,1)
/Meisterschule
Ingenieursschule 0(0) 2(1,7)
Hoch-/Fachhoch- 112 (45,9) 65 (56,5)
schule/Universitit
In Ausbildung/ 22 (9,0) 1(0,9)
Studium
Region 392 112 160
Nord 132 (33,7) 43 (36,8) 85 (53,1)
Ost 59 (15,0) 13 (11,0) 9 (5,7)
Sad 100 (25,5) 38(32,5) 33 (20,6)
West 101 (25,8) 18 (15,4) 33 (20,6)
Erwerbsstatus 264 72
Voll erwerbstatig 52 (19,7) 24 (33,3)
Teilzeitzeit 61 (23,1) 24 (33,3)
Geringfugig 25(9,5) 5(6,9)
In berufl. Ausbil 13 (4,9) 1(1,4)
dung/Lehre/Um-
schulung
Nicht erwerbstitig 94 (35,6) 11 (15,3)
Sonstiges 19 (7,2) 7(9,7)

Legende. M=Mittelwert, SD=Standardabweichung

6.6.2 Ergebnisse

6.6.2.1 Evaluation BASS-Versorgungskonzept inkl. des gestuften BASS-Behandlungsmodells

Die gemittelte Zustimmung innerhalb der untersuchten Personengruppen ist in Anhang 8 und

Abbildung 6 bis Abbildung 8 dargestellt. Es zeigte sich, dass sich Gber alle drei Personengrup-

pen hinweg im Mittel hohe Zustimmungswerte (,,stimme ziemlich zu“ bis ,,stimme sehr zu“)

fiir das entwickelte BASS-Versorgungskonzept inkl. des gestuften BASS-Behandlungsmodells

fanden und dem Entwurf eine deutliche Zustimmung fiir eine Verbesserung der Versorgung

von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum zugesprochen wurde.
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Video 1: BASS allgemein (M, 95%Cl)

Item 3: Behandlungspfad geeignet

Item 2: Barrierefreiheit umfassend genug

Item 1: Angebote sinnvoll

|I |I |T

1,00 1,50 2,00 2,50 3,00 3,50 4,00 4,50 5,00

Fachpersonen (n=105) B Angehorige (n=92) M Personen im Autismus-Spektrum (n=302)

Abbildung 6: Gemittelte Zustimmung innerhalb der drei untersuchten Personengruppen zu den Inhal-
ten von Video 1 (Mittelwerte und 95% Cl).

Video 2: BASS-Team und Netzverbund (M, 95%ClI)

Item 3: Fallkonferenzen geeignet

Item 2: Zusammensetzung Netzverbund sinnvoll

Item 1: Zusammensetzung BASS Team sinnvoll

IT I I

1,00 150 200 250 300 350 400 450 5,00

Fachpersonen (n=105) H Angehorige (n=92) B Personen im Autismus-Spektrum (n=302)

Abbildung 7: Gemittelte Zustimmung innerhalb der drei untersuchten Personengruppen zu den Inhal-
ten von Video 2 (Mittelwerte und 95% Cl).
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Beurteilung Videos 3 bis 6

Video 6: Modul Selbsthilfe geeignet

Video 6: Modul Peer-Support geeignet

Video 5 Modul Teilhabe und Assistenz: Modulstufen
geeignet

Video 4 Modul Psychotherapie & Psychiatrie:
Modulstufen geeignet

|1 |1 |1 |1 |1

Video 3 BASS Behandlungsmodell: Module geeignet

1,00 150 2,00 250 3,00 3,50 4,00 4,50 5,00

Fachpersonen (n=105) B Angehorige (n=92) B Personen im Autismus-Spektrum (n=302)

Abbildung 8: Gemittelte Zustimmung innerhalb der drei untersuchten Personengruppen zu den Inhal-
ten von Video 3 bis Video 6 (Mittelwerte und 95% Cl).

Inhaltlich bedeutet dies, dass alle befragten Gruppen deutlich den folgenden Punkten zu-
stimmten: (1) Die geplanten Angebote des BASS-Versorgungskonzepts fir die avisierten Per-
sonengruppen (Personen im Autismus-Spektrum, Angehorige bzw. Bezugspersonen, Fachper-
sonen) erscheinen sinnvoll, um eine verbesserte Versorgung zu ermoglichen. Zudem erschei-
nen die zur Barrierefreiheit der Behandlung geplanten MaRnahmen umfassend genug und der
geplante Behandlungspfad als geeignet. (2) Die geplante Zusammensetzung des BASS-Teams
sowie des Netzverbunds und die vorgesehenen Fallkonferenzen erscheinen sinnvoll. Die be-
fragten Fachpersonen antworteten auf die Aussage ,Der Aufbau eines Netzverbundes, der mit
dem BASS Team kooperieren kann, ist in meiner Region gut zu realisieren.” mit einer mittleren
Zustimmung von ,,stimme ziemlich zu“. (3) Die Module des gestuften BASS-Behandlungsmo-
dell erscheinen sinnvoll. Die Angebote der Modulstufen in den Modulen ,,Psychotherapie &
Psychiatrie” sowie ,Teilhabe und Assistenz” wurden als geeignet angesehen fiir eine verbes-
serte Versorgung. Ebenso die Angebote der Module ,,Peer-Support” und ,Selbsthilfe”, welche
ohne Einstufung geplant sind. Die befragten Fachpersonen antworteten auf folgende Aussa-
gen jeweils im Mittel mit ,,Stimme ziemlich zu“: (a) ,,Sich am Schweregrad des Autismus oder
anderen psychischen Erkrankungen zu orientieren erscheint angemessen, um zu entscheiden,
welche Modulstufe fiir die Psychotherapeutische und psychiatrische Behandlung gewdhlt
wird.” und (b) ,,Der Umfang des Unterstiitzungsbedarfs in Bereich Teilhabe und Assistenz ist
angemessen, um zu entscheiden welche Modulstufe fiir das Modul Teilhabe und Assistenz ge-
wdhlt wird.”.

Die Auswertungen der Freitextfelder zu den Videos ergaben fiir das BASS-Versorgungskonzept
insgesamt ein positives Bild. Nennungen betrafen vor allem folgende Aspekte: Hinweise fiir
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Kommunikation (n = 36), Behandlungsumsetzung (n = 48), Team-Zusammensetzung (n = 39),
Ausgestaltung und Erweiterung der BASS-Angebote allgemein (n = 26) bzw. fiir das Modul Psy-
chotherapie (n = 56) oder das Modul Selbsthilfe (n = 43). Eine ausfihrliche Darstellung der
Ergebnisse findet sich im Anhang 9.

6.6.2.2 Evaluation zukiinftige Implementierung

Die Datenanalyse zu Implementierungschancen des BASS-Versorgungskonzepts inkl. des ge-
stuften BASS-Behandlungsmodells (siehe Anhang 10 und Abbildung 9) ergab fir vier der sie-
ben erfragten Implementations-Outcomes (Proctor et al., 2011) im Mittel eher hohe Zustim-
mungswerte (,,stimme ziemlich zu“) Giber die drei untersuchten Personengruppen hinweg: An-
gemessenheit, Umsetzungsbereitschaft, Akzeptanz und Kosten. Die Einschatzungen der drei
Personengruppen unterschieden sich hierbei nicht signifikant. Signifikante Unterschiede mit
kleiner Effektstarke ergaben fir die Kriterien Machbarkeit (partielles eta? = .04), Nachhaltig-
keit (partielles eta? = .02) und Protokolltreue (partielles eta?= .04) mit im Mittel niedrigeren
Zustimmungswerte fur die Fachpersonen im Vergleich zu Personen im Autismus-Spektrum
und Angehorige bzw. Bezugspersonen. Die mittlere Zustimmung lag in diesen Variablen bei
den Fachpersonen zwischen ,,stimme teilweise zu“ und ,,stimme ziemlich zu“, im Vergleich zur
etwas hoheren Zustimmung (,,stimme ziemlich zu“) der beiden anderen Personengruppen.
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M Erwachsene mit Autismus B Angehérige Behandelnde
Abbildung 9: Implementations-Outcomes (alle Personengruppen)

Ergdnzend zu den Outcomes nach Proctor et al. (2011) wurde Uber die Freitextfelder v.a. be-
tont, dass das BASS-Versorgungskonzept inkl. des gestuften Behandlungsmodells ein vielver-
sprechender Ansatz sei, insbesondere durch die Peer-Einbindung und das Case-Management
(n = 36). Die Rahmenbedingungen (n = 41) wurden als relevant fiir die Implementierung ge-
nannt. Eine ausfihrliche Darstellung der Auswertung findet sich in Anhang 11.

Personen im Autismus-Spektrum wurden zudem gebeten, ihre potentiellen Bedarfe im gestuf-
ten BASS-Behandlungsmodell einzuschatzen, um fiir eine moégliche Implementierung den Be-
darf dieser Personengruppe besser abschatzen zu kdnnen. Die entsprechenden Zuordnungen
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sind in Tabelle 17 dargestellt. Diese Selbsteinschatzungen ergaben fir das Modul ,,Psychothe-
rapie & Psychiatrie”, dass bei 87% der befragten Personen ein Behandlungsbedarf gesehen
wurde. Die mittlere Stufe 2 wurde am haufigsten angegeben, gefolgt von Stufe 3 und Stufe 1.
Fiir das Modul , Teilhabe & Assistenz” gaben ebenfalls 87% der befragten Personen einen Be-
handlungsbedarf an, wobei die Stufe 2 erneut am haufigsten ausgewahlt wurde. Stufe 1 und
Stufe 3 wurden etwa gleich haufig genannt. Flir das Modul ,Peer-Support” sahen 61% der
Personen einen Bedarf und fiir das Module ,,Selbsthilfe” 66% der Personen.

Tabelle 17: Bedarfseinschatzung fiir die vier Behandlungsmodule (Selbsteinschatzung)

Modul N Kein Bedarf Bedarf besteht n (%)

n (%) Stufe 1 Stufe 2 Stufe 3
Psychotherapie & 264 33 (12,5%) 50 (18,9%) 102 (38,6%) 79 (29,9%)
Psychiatrie
Teilhabe & Assistenz | 264 33 (12,5%) 69 (26,1%) 94 (35,6%) 68 (25,8%)
Peer-Support 258 100 (38,8%) 158 (61,2%)
Selbsthilfe 258 88 (34,1%) 170 (65,9%)

Legende: N = StichprobengréRe, M = Mittelwert, % = Prozent.

6.6.2.3 Abbau Barrieren durch BASS-Versorgungskonzept

Die gemittelte Zustimmung innerhalb der untersuchten Personengruppen zu Verbesserungen
in den vorher erarbeiten Barrieren (vgl. AP1 und AP2) durch das BASS-Versorgungskonzept ist
in Anhang 12 und Abbildung 10 dargestellt. Die drei Personengruppen gaben fiir fiinf der sechs
genannten Themenbereiche eine hohe Zustimmung (,,stimme ziemlich zu“), und es zeigten
sich dabei keine signifikanten Gruppenunterschiede. Flir den Bereich ,, ASS-gerechte Versor-
gung” ergaben sich im Mittel statistisch signifikant niedrigere Zustimmungswerte bei den Per-
sonen im Autismus-Spektrum im Vergleich zu Angehorigen bzw. Bezugspersonen und Fach-
personen. Sie stimmten der Aussage ,,Das BASS-Versorgungskonzept beriicksichtigt relevante
autismusbezogene Schwierigkeiten (z.B. in der Wahrnehmung, Kommunikation und im Selbst-
management) fiir die Behandlung.” deskriptiv aber weiterhin mit ,,stimme ziemlich zu“.

Die ausgewerteten Freitextangaben ergaben ergdnzende Hinweise fiir die Forderung der Bar-
rierefreiheit (n = 34) und benannten mogliche Hindernisse fiir die Barrierefreiheit (n = 35).
Eine ausfiihrliche Darstellung der Auswertungen findet sich in Anhang 13.
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Abbildung 10: Abbau Barrieren durch BASS-Versorgungskonzept (alle Zielgruppen)

6.7 AP7: Budget-Impact

Fiir die Abschatzung des Budget-Impact wurden zunachst in zwei Schritten die Kosten eines
BASS-Teams ermittelt. In einem dritten Schritt wurde dann die Anzahl der bendtigten BASS-
Teams abgeschatzt. Durch Multiplikation der beiden Ergebnisse wurden die Gesamtkosten ei-
ner landesweiten Implementation abgeschatzt. In einem letzten Schritt wurden entschei-
dende Parameter variiert, um die die mit der Schatzung verbundene Unsicherheit abzubilden.

In einem ersten Schritt wurde ein Stellengeriist zur Umsetzung des BASS-Versorgungskonzep-
tes inkl. gestuftem BASS-Behandlungsmodell definiert und bepreist um die Personalkosten ei-
nes BASS-Teams zu ermitteln (vgl. Tabelle 18).
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Tabelle 18: Stellengeriist und jahrliche Lohnkosten eines BASS-Teams (Preise Stand 2023)

Stelle (1) (2) (3) (4) (5) (6)
Tarif und Arbeitneh- | Arbeitge- Arbeitge- Bendtigte Personal-
Stufe mer-Brutto | ber Brutto- | ber-Brutto- Vollzeit- kosten
Personal- Personal- stellen
kosten kosten +
Overhead

Psychiatrie TV-Arzte 93.217€ 121.182€ 151.478€ 0,5 75.739€
(Arzt:in) VKA; Stufe

113
Psychothe- | TVOD; E13 56.982€ 74.077€ 92.597€ 2 185.193€
rapie 3
(Psycho-
log:in)
Sozialarbeit TVOD; E9b 42.246€ 54.920€ 68.651€ 1 68.651€

3
Pflege TVOD-P; P9 47.422€ 61.649€ 77.061€ 0,5 38.531€

3
Allgemein- TV-Arzte 93.217€ 121.182¢€ 151.478€ 0,5 75.739€
medizin VKA; Stufe
(Arzt:in) I3
Peer-Stelle Minijob 6.240€ 8.112€ 10.140€ 2 15.600€

(520€ pro
Monat)

Organisa- TVOD; ES 3 39.596€ 51.475€ 64.343€ 1 64.343€
tion (Sekre-
tariat/Tre-
sen)
Gesamt- 523.795€
kosten Per-
sonal

Erlduterung der Tabelle 18 : AuBer fiir die Peer-Mitarbeiter:innen, bei denen mit der Annahme
einer geringfligigen Beschaftigung gearbeitet wurde, haben wir bei allen Mitarbeiter:innen
Tariflohn (TV-L-Tarifvertrag fiir den Offentlichen Dienst der Lander, vgl. https://oeffentlicher-
dienst.info/) zu Grunde gelegt (Spalte (1)). Dabei haben wir mit der Annahme gearbeitet, dass
im Durchschnitt stets Erfahrungsstufe 3 vorliegt. Um Arbeitgeber-Bruttopersonalkosten

(Spalte (3)) zu ermitteln wurden auf die angegebenen Tariflohne (Spalte (2)) 30% fiir Arbeit-
geberbeitrage zur Sozialversicherung und andere Arbeitgeberpersonalkosten aufgeschlagen.
Fir die Deckung von Gemeinkosten (z.B. IT, Verwaltung, Reinigung, etc.) wurde auf die Arbeit-
geber-Brutto-Personalkosten (Spalte (3)) ein pauschaler Overheadbetrag von 25% aufgeschla-
gen. Die resultierenden Betrage (Spalte (4)) wurden schlieRlich mit den bendtigten Stellenan-
teilen (Spalte (5)) multipliziert, um die final beno6tigten Personalkosten inkl. Overhead (Spalte
(6)) zu ermitteln. Dieses Vorgehen resultierte in jahrlichen Personalkosten pro BASS-Team pro
Jahr in Hohe von 523.795€.

In einem zweiten Schritt wurden auf der Grundlage des in Schritt 1 definierten Stellengeriistes
die Kosten fiir Rdume abgeschatzt (vgl. Tabelle 19).
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Tabelle 19: Kalkulation von Mietkosten

Stelle (1) (2) (3) (4) (5) (6)
Bendotigte | Anzahl Ar- Quadrat- Quadrat- | Mietkosten | Mietkosten
Vollzeit- beitsplatze meter meter inkl. | pro Monat pro Jahr
stellen Gemeinfla-
chen
Psychiatrie 0,5 1 12 18 450€ 5.400€
(Arzt:in)
Psychothe- 2 2 24 36 900€ 10.800€
rapie
(Psycho-
log:in)
Sozialarbeit 1 1 12 18 450€ 5.400€
Pflege 0,5 1 12 18 450€ 5.400€
Allgemein- 0,5 1 12 18 450€ 5.400€
medizin
(Arzt:in)
Peer-Stelle 2 2 24 36 900€ 10.800€
Organisa- 1 1 12 18 450€ 5.400€
tion (Sekre-
tariat/Tre-
sen)
Summe 9 108 162 4.050€ 48.600€

Erlduterung der Tabelle 19: Zur Kalkulation der Mietkosten wurde fiir jede:n Mitarbeiter:in
mit einem eigenen Arbeitsplatz (Spalte (2)) mit 12m? Flache (Spalte (3)) gerechnet. Zusétzlich
wurde von 50% Gemeinflachenanteil (Spalte (4)) und kalkulatorischen Mietkosten von 25€
Warmmiete pro Quadratmeter ausgegangen. Durch Multiplikation der Quadratmeter inkl. Ge-
meinflachenanteil (Spalte (4)) mit den Mietkosten pro Quadratmeter wurden schlieRlich die
monatlichen (Spalte (5)) bzw. jahrlichen (Spalte (6)) Mietkosten ermittelt. Dies Vorgehen
flihrte zu Gesamtkosten fiir Miete von 48.600€ pro BASS-Team pro Jahr.

Durch Addition der Personalkosten i.H.v. 523.795€ p.a. mit den Mietkosten i.H.v. 48.600€ p.a.
ergaben sich damit Gesamtkosten i.H.v. 572.395€ p.a. pro BASS-Team.

In einem dritten Schritt wurde nun die Anzahl der bendtigten BASS-Teams abgeschatzt. Dazu

wurde ein Ansatz gewdahlt, bei dem Daten zur Pravalenz kombiniert wurden mit Daten zur

erwartenden Schweregradverteilung, zum schweregradabhédngigen Bedarf und zur schwere-

gradabhédngigen Nutzungswahrscheinlichkeit des BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuftem

BASS-Behandlungsmodell.

Im Detail wurde mit folgenden multiplikativ miteinander verkniipften Annahmen eine Schat-

zung erarbeitet (s. auch Tabelle 19):

1. Ausgehend von Daten des Statistischen Bundesamtes wurde von einer deutschen Grund-
population alter als 17 Jahre i.H.v. 69,373 Mio. Menschen ausgegangen;

2. Es wurde von einer Pravalenz von Autismus-Spektrum-Stoérungen i.H.v. 1% ausgegangen
(Elsabbagh et al., 2012);
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3. In Anlehnung an (Steinhausen et al., 2016) wurde davon ausgegangen, dass 20% der Per-
sonen im Autismus-Spektrum der Modulstufe 1, 30% der Personen im Autismus-Spekt-
rum der Modulstufe 2 und 50% der Personen im Autismus-Spektrum der Modulstufe 3
des gestuften BASS-Behandlungsmodells zuzuordnen sind;

4. Ausgehend von den Selbstangaben zum Behandlungsbedarf in AP6 (vgl. Abschnitt 6.6.2.2)
wurde davon ausgegangen, dass der tatsachliche Versorgungsbedarf bei 20% in Modul-
stufe 1, bei 35% in Modulstufe 2 und bei 25% in Modulstufe 3 liegt;

5. Es wurde angenommen, dass stufeniibergreifend 25% der Personen im Autismus-Spekt-
rum mit Bedarf (s. 4.) das BASS-Teams-Angebot auch tatsachlich nutzen wiirden. Fiir die-
sen Parameter war keine empirische Quelle verfiigbar, so dass hier nur mit einer An-
nahme gearbeitet werden konnte, die damit verbundene Unsicherheit wird in der Sensi-
tivitatsanalyse unter der Variation der Anzahl an BASS-Teams abgebildet.

Tabelle 20. Abschatzung der Nutzer und der Anzahl an notwendigen BASS-Teams

Anzahl Personen
Erwachsene Bevoélkerung >=18 Jahre 69.373.865
Davon mit ASD (Pravalenz 1%) 693.739
Davon Modulstufe 1 Modulstufe 2 Modulstufe 3
- In Modulstufe 1: 20%
- In Modulstufe 2: 30% 138.748 208.122 346.869
- In Modulstufe 3: 50%
Davon Nutzer (25%) 34.687 52.030 86.717
Nutzer insgesamt 173.435
Nutzer pro Tag bei 250 Arbeitstagen 693,74
Nutzer pro Tag pro Bundesland 43,4

Ausgehend von diesen Annahmen ergab sich ein Punktschatzer von 173.435 Personen als po-
tentiellen Nutzer:innen (s. Tabelle 20). Dies entsprach durchschnittlich 693 Personen pro Tag
bzw. durchschnittlich 43,4 Nutzern pro Bundesland pro Tag (bei 250 Offnungstagen p.a.).
Diese Zahlen erschienen uns plausibel genug, um in der Basisannahme mit durchschnittlich
einem BASS-Team pro Bundesland, respektive 16 BASS-Teams insgesamt weiterzuarbeiten.
In einem letzten, 4. Schritt haben wir durch Multiplikation der geschatzten Kosten aus Schritt
3 mit der Annahme von insgesamt 16 BASS-Teams aus Schritt 4 jahrliche Gesamtkosten in
Hohe von 9.158.320€ ermittelt.

Anhang 14 zeigt, wie sich die Kosten bei Verdanderung einzelner Parameter verdandern (Sensi-
tivitdtsanalyse). Den groRten einzelnen Einfluss hatte die Variation der Anzahl an BASS-Teams,
da davon die gesamten Kosten betroffen sind, wahrend bei Variation aller anderen Parameter
stets nur Teilbereiche betroffen sind. Im unglinstigsten Fall aus der Perspektive der Finanzie-
rungskosten (Worst-Case Scenario) erhohten sich die Kosten um 160% auf circa 24,3 Mio. Euro
p.a., wahrend sie im glinstigsten Fall (Best-Case Scenario) auf circa 3,7 Mio. Euro p.a. zurlick-
gingen. Beim kompletten Best-Case Scenario bedeutet dies, dass nur 8 Teams etabliert wer-
den, mit nur 15% Overhead, 10% geringeren Personalkosten pro Stelle und Mietkosten von
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nur 15€/m?, daraus resultieren dann Kosten pro Team in Hohe von 462.862€ statt im Basisfall
von 572.395€.

7. Diskussion der Projektergebnisse

Das Projekt "BarrierefreiASS" (BASS) hatte sich zum Ziel gesetzt, den Zugang zur Gesundheits-
versorgung flr Personen im Autismus-Spektrum zu verbessern und die Barrierefreiheit zu er-
hohen. Um diese Gibergeordnete Ziel zu erreichen, wurden im Rahmen von sieben Arbeitspa-
keten (AP1-AP7) unter aktiver Beteiligung relevanter Personengruppen zwei zentrale For-
schungsfragen untersucht: (1) Die Analyse der Ausgangslage hinsichtlich Versorgung und Be-
darfen sowie (2) die Entwicklung und Evaluation eines BASS-Versorgungskonzeptes.

Dabei wurden besonders die Erfahrungen von Personen im Autismus-Spektrum selbst sowie
von Angehorigen/Bezugspersonen und Fachpersonen erfasst und ein Schwerpunkt auf die Ab-
bildung bestehender Barrieren sowie Verbesserungsbedarfe in der Versorgung gelegt. Ein
moglichst partizipativer Forschungsansatz war ein bedeutsamer Faktor fir die gesamte Um-
setzung des BASS Forschungsprojekts und spiegelte sich bspw. in der Beteiligung und Finan-
zierung von Peer-Mitarbeitenden im BASS Forschungsteam sowie dem Aufbau und der Pflege
eines BASS-Netzwerks, welches das Forschungsprojekt Gber die gesamte Laufzeit hinweg be-
riet und begleitete, wider. Trotzdem ist davon auszugehen, dass nicht alle Perspektiven zu
jedem Zeitpunkt voll beriicksichtigt wurden bzw. eine Selektion stattfinden musste, welche
Hinweise zur Umsetzung des Projekts und zur erfolgreichen Bearbeitung der zuvor definierten
Fragestellungen geeignet erschienen. Dennoch gehen wir davon aus, dass es in BASS erfolg-
reich gelungen ist verschieden Personengruppen liber den gesamten Prozess zu beteiligen und
dadurch auch sicherzustellen, dass die Ergebnisse hohe Relevanz fiir die jeweiligen Zielgrup-
pen haben.

7.1 Diskussion Fragestellung 1: Versorgungs- und Bedarfsanalyse (Ausgangslage)

Nachfolgend werden die Ergebnisse der Versorgungs- und Bedarfsanalyse (Ausgangslage) aus
den AP1, AP2 und AP3 diskutiert. Mittels qualitativer Datenanalyse (AP1) und darauf aufbau-
end quantitativer Datenanalyse (AP2) wurden zunachst Bedarfe, Barrieren sowie férderliche
Bedingungen fiir die medizinisch-psychotherapeutische Versorgung von erwachsenen Perso-
nen im Autismus-Spektrum ermittelt.

Aus AP1 ergaben sich sechs gruppeniibergreifende Themenbereiche fiir Barrieren (Dickert,
Gewohn, et al., 2023):
1. Bedarf an Aufkldrung/Wissensvermittlung, da aktuell geringes Fachwissen tber Au-
tismus besteht, vorrangig bei Behandelnden, aber auch in der Allgemeinbevélkerung;
2. Unzureichende Partizipation (Teilhabe und Mitbestimmung) bei der Behandlung unter
Einbezug von Personen im Autismus-Spektrum sowie Angehdrigen;
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3. Autismus-Spezifische Besonderheiten in der Behandlung, z.B. sensorische Hyper-/Hy-
posensitivitdat vor oder wahrend der Untersuchungssituation, kommunikative Schwie-
rigkeiten bei der Terminvereinbarung oder Schilderung von Beschwerden, erhohter
Bedarf an Transparenz und Konstanz bezliglich Behandlung und Rahmenbedingungen;

4. Unzureichende Verfiigbarkeit von Versorgungsangeboten (Diagnostik, psychothera-
peutische Behandlung, stationdre Versorgung, Beratungs- und Assistenzangebote),
auch im Ubergang vom Kindes- und Jugendalter in das Erwachsenenalter;

5. Erschwerter Zugang zur Versorgung/Finanzierung durch Fragmentierung des Versor-
gungssystems und fehlender Finanzierung von Versorgungsangeboten (z.B. Autismus-
Diagnostik);

6. Fehlende Vernetzung von Akteuren in der Versorgung, d. h. (interdisziplindren) Be-
handelnden aus dem medizinisch-therapeutischen Bereich.

Nicolaidis et al. (2015) schlugen vor, Hindernisse fiir die allgemeine Gesundheitsversorgung
von Personen im Autismus-Spektrum auf drei verschiedenen Ebenen zu beschreiben: Auf der
individuellen Ebene, auf der professionellen Ebene und auf der strukturellen oder systemi-
schen Ebene (der Einfachheit halber im Folgenden als ,strukturelle Ebene” bezeichnet)
(Nicolaidis et al., 2015). Die identifizierten Barrieren in AP1 adressieren alle drei Ebenen von
Barrieren und entsprechen Ergebnissen internationaler Studien, wie zum Beispiel in den Ver-
einigten Staaten (Maddox et al., 2020; Nicolaidis et al., 2015; Sagr et al., 2018), Kanada (Vogan
et al., 2017) und dem Vereinigten Konigreich (Camm-Crosbie et al., 2019; Pellicano et al.,
2014). Daher ist davon auszugehen, dass die identifizierten Barrieren nicht aufgrund der spe-
zifischen Struktur und Ausgestaltung des deutschen Gesundheitssystems bestehen, sondern
kennzeichnend sind fiir die unglinstige Versorgungssituation von Personen im Autismus-
Spektrum weltweit. Sollte es daher gelingen die Versorgungssituation in Deutschland zukinf-
tig zu verbessern, konnte dies auch international von hohem Interesse sein. Eine weiterge-
hende inhaltliche Diskussion der Ergebnisse von AP1 findet sich in der entsprechenden Publi-
kation von Dickert et al. (2023).

Starken und Limitationen: Eine Starke des methodischen Vorgehens in AP1 ist der partizipa-
tive Ansatz, der die Beteiligung von Personen im Autismus-Spektrum, Angehdrigen sowie von
Fachpersonen sicherstellte. Zur Abbildung der Ausgangslage und vor allem von Bereichen mit
ausgepragten Barrieren bzw. Bedarfen sollten moglichst viele Perspektiven abgebildet wer-
den. Hier war auch die Reduktion von Barrieren fiir eine Teilnahme im Vordergrund (z.B. In-
terviews statt Fokusgruppen fiir Personen im Autismus-Spektrum sowie flexible Mdéglichkei-
ten zur Kommunikation). Durch die Verwendung einer zielgerichteten, maximal variierenden
Stichprobenstrategie konnten umfangreiche, qualitative Daten von einer Vielzahl von Teilneh-
menden gewonnen werden. Wie bei den meisten qualitativen Studien handelte es sich bei der
untersuchten Stichprobe nicht um eine zufallig ausgewahlte Stichprobe der Grundgesamtheit.
Das Ziel war eine ausreichend differenzierte und diverse Stichprobe zu erhalten, um so mog-
lichst alle relevanten Aspekte und Perspektiven abzudecken (theoretische Sattigung). Ange-
sichts der Vielfalt der identifizierten sechs Themenbereiche gehen wir davon aus, dass fir alle
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drei befragten Personengruppen eine ausreichende theoretische Sattigung erzielt wurde. Ein-
schrankend ist darauf hinzuweisen, dass es nicht méglich war Teilnehmende aus allen Bun-
deslandern zu rekrutieren (es fehlten z.B. Brandenburg und Saarland).

Die Erhebung und Auswertung der qualitativen Daten in AP1 erfolgte systematisch und ba-
sierte mit der thematischen Analyse (Braun & Clarke, 2006) auf einem international gut etab-
lierten wissenschaftlichen Vorgehen. Weiterhin wurde die Objektivitat der Kodierungen und
Auswertungen durch umfangreiche Schulungen geférdert. Einschrankend ist zu nennen, dass
aufgrund der COVID-19-Pandemie Interviews und Fokusgruppen per Videokommunikation
durchgefiihrt wurden. Daher kdnnte es moglich sein, dass bestimmte non- oder paraverbale
Informationen verloren gingen. Auch wurden die Personengruppen teils in unterschiedlichen
Settings befragt (Einzelinterviews bzw. Fokusgruppen), wobei eine mogliche Verzerrung in den
Ergebnissen durch dieses Vorgehen als gering eingeschatzt wird. Die Ergebnisse aus AP1 wur-
den als ausreichend belastbar angesehen und bildeten die Grundlage fiir die quantitative On-
lineerhebung 1 (AP2). Durch diese Erhebung — als ein Teil des Mixed-Methods-Ansatzes - soll-
ten die qualitativen Ergebnisse in groRReren Stichproben quantifiziert werden, um daraus em-
pirische Anhaltspunkte fir Schwerpunktsetzungen der anschlieenden Konzeptentwicklung
abzuleiten.

Als ein zentrales Ergebnis von AP2 zeigte sich, dass Giber alle drei befragten Personengruppen
hinweg fir flinf der sechs in AP1 identifizierten Themenbereiche im Mittel hohe Zustimmungs-
werte bestanden. Dieses Ergebnis verdeutlicht, dass in den Bereichen (1) Aufklarung/Wissen,
(2) Partizipation, (3) ASS-gerechte Versorgung, (4) Verfligbarkeit von Angeboten und (6) Ver-
netzung von Hilfesystemen von allen drei Gruppen ausgepragte Barrieren wahrgenommen
wurden. Eine Ausnahme bildete nur der Bereich (5) Zugang/Finanzierung, welcher nur von
Fachpersonen als mogliche Barriere bewertet wurde. In diesem Themenbereich wurde ge-
fragt, inwieweit Leistungen zur Diagnostik, Behandlung und Assistenz nicht von den Kranken-
kassen Gbernommen werden, was den Zugang zur Versorgung erschweren kénnte. Auffallig
war, dass dieses Thema die héchsten Anteile an ,,Weil3 nicht” Antworten aufwies (vgl. Anhang
1), woraus aufgrund des gewahlten konservativen Auswertungsansatz eine Unterschatzung
dieser Barriere resultiert. Der Themenbereich (3) ASS-gerechte Versorgung wurde in allen drei
Personengruppen als Bereich mit dem grofSten Verbesserungsbedarf angesehen. Daher schei-
nen MalBnahmen, die zu mehr Sensibilitdt und Bericksichtigung der sensorischen und kom-
munikativen Besonderheiten bei Personen im Autismus-Spektrum fiihren besonders notwen-
dig und sollten Prioritit haben fiir mogliche Anderungsvorschlidge. Weiterhin zeigten sich
keine oder zu vernachldssigen geringe Zusammenhange mit den Variablen Alter und Ge-
schlecht innerhalb der Gruppe von Personen im Autismus-Spektrum in allen Themenberei-
chen. Somit ist davon auszugehen, dass die identifizierten Barrieren bei der medizinisch-psy-
chotherapeutische Versorgung unabhdngig von Alter oder Geschlecht bestehen.

Bezogen auf die direkt erfragten Versorgungsparameter wurden sehr hohe Behandlungsbe-
darfe angegeben, bspw. mind. eine komorbide psychische Erkrankung bei Gber 50% oder ei-
nem Grad der Behinderung nach SGB IX bei Gber 70% der Befragten. Diese Ergebnisse stehen
im Einklang mit anderen Studien, die bspw. erhdhte psychiatrische Behandlungsbedarfe bei
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autistischen Erwachsenen berichteten (Croen et al., 2015; Kohane et al., 2012; Lai et al., 2019;
Vohra et al., 2017). Zugleich deuteten eine Reihe von Versorgungsindikatoren auf eine Unter-
versorgung der Personen im Autismus-Spektrum hin. Dies wurde beispielsweise anhand er-
heblicher Wartezeiten sowie sehr weiter Wegstrecken fiir Diagnostik und Behandlung deut-
lich. Die Verfligbarkeit von Angeboten wurde als sehr reduziert gekennzeichnet, sichtbar u.a.
auch in Angaben der Fachpersonen zum Vorhandensein von Wissen Uber die aktuellen Leitli-
nien und fehlenden Ausbildungsinhalten zu Autismus-Spektrum-Stérungen. Diese Ergebnisse
zeigen aus unserer Sicht, dass die bestehenden Versorgungsbarrieren unmittelbaren Einfluss
auf die Versorgungsrealitat von Personen im Autismus-Spektrum haben und sich in dieser Per-
sonengruppe trotz deutlicher Versorgungsbedarfe Hinweise fiir eine starke Unterversorgung
finden.

Diese skizzierte unglinstige Ausgangslage wurde auch bei den Ergebnissen zur HrQolL relevant.
Hier zeigte sich, dass vor allem die psychische, aber auch die kérperliche Dimension sowohl
bei Personen im Autismus-Spektrum (David et al., 2024) als auch bei Angehorigen (Dlickert,
Bart, et al., 2023) im Vergleich zur deutschen Gesamtbevolkerung signifikant reduziert ist und
unterdurchschnittlich niedrig ausfiel. Auch andere Studien berichteten bereits eine besonders
beeintrachtigte HrQolL bei autistischen Erwachsenen (Braden et al., 2022; Helles et al., 2016;
Khanna et al., 2015). Anhand der Daten aus AP2 konnte nun erstmals gezeigt werden, dass die
HrQolL im hohen Zusammenhang mit den erlebten Versorgungsbarrieren stand (David et al.,
2024). Unsere Ergebnisse legen somit nahe, dass der Abbau von Barrieren im Gesundheitswe-
sen zu einer deutlichen Verbesserung der HrQoL und zu weniger negativen Folgen bei autisti-
schen Erwachsenen fihren kdnnte. Bei den Angehdrigen stand deren HrQolL mit einer erh6h-
ten Belastung durch Unterstlitzung bzw. Pflege des Angehdrigen mit Autismus im Zusammen-
hang (Duckert, Bart, et al., 2023). Die in AP2 ermittelten verminderten HrQolL-Werte waren
mit einer Studie aus den Vereinigten Staaten vergleichbar (Lee & Shivers, 2019), was unab-
hangig vom nationalen Versorgungssystem auf eine oftmals reduzierte HRQoL bei pflegenden
Angehorigen bzw. Bezugspersonen erwachsener Personen im Autismus-Spektrum hinweisen
konnte.

Starken und Limitationen: Fiir die in AP2 untersuchten Personengruppen ist zu diskutieren,
inwieweit die befragten Stichproben reprasentativ fiir die jeweiligen Populationen sind. Eine
Starke der vorgestellten Studie ist, dass die vorab geplante Fallzahl von N = 500 auch nach
Abzug von nicht verwendbaren Datensatzen Ubertroffen wurde und somit die Ergebnisse eine
ausreichende statistische Aussagekraft haben. Aufgrund der vielfdltigen Zugangswege und der
Unterstiitzung durch das BASS-Netzwerk wurden Menschen mit sehr unterschiedlichen sozi-
odemographischen, klinischen und beruflichen Hintergriinden erreicht, was nicht unerheblich
zur Reprasentativitat aller drei befragten Stichproben beigetragen haben kénnte. Auch ver-
deutlicht die hohe Teilnahmebereitschaft vermutlich die Relevanz der Thematik in den Ziel-
gruppen. Trotzdem sind fir alle Stichproben gewisse Einschrankungen zu diskutieren. So bil-
deten die Personen im Autismus-Spektrum nicht das gesamte Spektrum ab und bei den Ange-
horigen bzw. Bezugspersonen bestand die Mehrheit der Stichprobe aus Mittern mit hohem
Bildungsniveau und Berufsabschluss. Hinsichtlich der befragten Fachpersonen ist im Sinne der
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inhaltlichen Reprasentativitat anzumerken, dass sie hinsichtlich relevanter Merkmale wie Aus-
bildungsstand, Beruf und Arbeitsstatte eine ausreichend heterogene Personengruppe dar-
stellten.

Die Erhebung der Daten mittels Online-Erhebung weist eine Vielzahl von Vor- und Nachteilen
gegenilber herkdmmlichen Paper-Pencil-Erhebungen auf (Evans & Mathur, 2018; Menold et
al.,, 2013). Vorteile sind u.a. Kosten- und Zeitersparnis, hohere Reichweite und Flexibilitat,
Echtzeit-Verfligbarkeit der Daten und Vermeidung fehlender Werte. Nachteile kénnen u. a.
sein, dass der Zugang fir bestimmte Bevdlkerungsgruppen eingeschrankt ist, weiterhin Da-
tenschutz und Sicherheitsbedenken bestehen, und Teilnehmende eher vorzeitig abzubrechen.
Im Rahmen der Onlineerhebung 1 (AP2) lagen relevante Abbruchquoten von ca. 25% vor. Dies
ist aus unserer Sicht weniger dem Format geschuldet, sondern spiegelt u.U. eher die Lange
und Komplexitat der Befragung wider. Obwohl in der gesamten Gestaltung der Befragung so-
wohl Peer-Mitarbeiter:innen als auch das BASS-Kooperationsnetzwerk eng beteiligt waren
und Pilot-Testungen durchgefihrt wurden, konnte dies eine Ursache fir die Abbriiche sein.
Ein wichtiger Teil der internen Validitat, d.h. der Frage, inwieweit die Ergebnisse der Studie
auf die untersuchten Variablen zuriickgefiihrt werden kénnen, ohne dass andere, nicht kon-
trollierte Faktoren oder Messfehler die Ergebnisse beeinflussen, stellt der Einsatz geeigneter
Erhebungsinstrumente dar. Wir hatten angestrebt, wenn immer moglich, auf standardisierte
Instrumente zuriickzugreifen (wie u.a. SF-8, WHODAS). Allerdings lagen als Konsequenz des
Mixed-Methods-Ansatzes fir die sechs in der qualitativen Studienphase (AP1) ermitteln The-
menbereiche naturgemaR keine quantitativen Skalen vor. Daher wurden eigene Aussagen flr
die Datenerhebung formuliert, welche standardisiert iber eine flinfstufige Antwortskala be-
arbeitet wurden. Durch dieses Vorgehen wurde versucht, eine méglichst hohe Reliabilitat der
Untersuchungsbedingungen zu erreichen. Aufgrund des breiten qualitativen Ansatzes zur Ge-
nerierung der Themenbereiche und ihrer unterschiedlichen Teilaspekte, ist davon auszuge-
hen, dass die verwendeten Items auch eine hohe inhaltliche Validitat aufweisen. Dies wurde
zusatzlich durch den engen Einbezug relevanter Personengruppen des BASS-Kooperations-
netzwerks gefordert.

Bezogen auf die Versorgungsparameter ist kritisch anzumerken, dass wir uns auf Selbstanga-
ben statt Sekundardaten von Krankenkassen, z.B. fiir den Bereich der Inanspruchnahme be-
ziehen. Als Griinde sind neben dem sehr hohen organisatorischen, zeitlichen und monetaren
Aufwand von Sekundardatenerhebungen auch anzufiihren, dass viele Daten primar erhoben
werden mussten, da sie in vorliegenden Datensatzen nicht vorhanden sind. Insbesondere in
der Befragung der Fachpersonen wurden differenziert auch Kenntnisse in Bezug auf Diagnos-
tik und Therapie von Personen im Autismus-Spektrum erfragt. Hier konnte ein Bias in Richtung
sozialer Erwiinschtheit bestehen, so dass mehr Kenntnisse als tatsachlich vorhanden angege-
ben wurden. Allerdings waren gerade in diesem Bereich die Zustimmungsraten ohnehin be-
reits sehr niedrig, so dass dieser Bias nicht sehr wahrscheinlich ist.

Bei den Vergleichen der HrQoL mit den Werten der Allgemeinbevolkerung musste in Erman-
gelung neuerer Normdaten flir den SF-8 Daten aus Deutschland aus dem Jahr 2004 verwendet
werden (Beierlein et al., 2012) (59). Allerdings zeigen neuere Langsschnittdaten aus der deut-
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schen Allgemeinbevdlkerung, dass sich die allgemeine HrQol in der Zwischenzeit eher verbes-
sert hat (Klar et al., 2021). Unter Beriicksichtigung dieses Ergebnisses konnte der Unterschied
zwischen der Normstichprobe und der Stichprobe der Personen im Autismus-Spektrum sowie
der pflegenden Angehdérigen bzw. Bezugspersonen eher noch unterschatzt worden sein.
SchlieBlich ist insbesondere bei den Fragestellungen zu Zusammenhangen mit der HrQol, z.B.
hinsichtlich Barrieren, zu berlcksichtigen, dass aufgrund des Querschnittdesigns der Studie
keine kausalen Schlussfolgerungen gezogen werden kdénnen. Hier bedarf es zukiinftig pros-
pektiver Langsschnittstudien.

Ein weiterer wichtiger Teil der Ausgangsanalyse ist die Abbildung der Kosten fiir die Versor-
gung von erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum. Im Rahmen von AP3 wurden dazu
drei Teilstudien realisiert: Ein Systematisches Review der nationalen und internationalen Lite-
ratur, eine Analyse der Versorgungskosten von Personen im Autismus-Spektrum (Excess-Kos-
ten-Analyse) sowie eine Analyse der finanziellen Belastungen bei Angehorigen bzw. Bezugs-
personen aufgrund der Versorgung einer erwachsenen Person im Autismus-Spektrum.

Im Systematischen Review zeigten sich studientibergreifend Gber 100% héhere, durchschnitt-
lichen Gesamtkosten bei Personen im Autismus-Spektrum gegeniiber Personen der Ver-
gleichsgruppe. Besondere Kostentreiber waren in der befragten Gruppe die Bereiche Medika-
mente, ambulante Versorgung und Notfallversorgung. Eine Interpretation dieser Ergebnisse
ist aufgrund der bei Krankheitskostenstudien liblichen sehr hohen Heterogenitat der Ergeb-
nisse schwierig. Vor diesem Hintergrund sind auch die relativ geringen Anzahlen an Studien,
die jeweils Kosten fiir einzelne Kostenkategorien berichten, problematisch. Es zeigte sich wei-
terhin ein deutlicher Forschungsbedarf sowohl fir die Abschatzung indirekter Kosten, als auch
fiir Kosteneffektivitatsanalysen von Interventionen. Beides wurde lediglich in zwei Studien un-
tersucht. Dabei kann man jedoch davon ausgehen, dass aufgrund des hohen Anteils von
schwer oder sehr schwer Betroffenen in der Gesamtpopulation von Personen im Autismus-
Spektrum mit erheblichen indirekten Kosten zu rechnen ist. Der Mangel an Kosteneffektivi-
tatsanalysen spiegelt vermutlich wider, dass Therapien fir Personen im Autismus-Spektrum
bisher vor allem auf Minderjahrige fokussieren — fiir die es erheblich mehr Kosteneffektivitats-
analysen gibt.

Flr die Analyse der Versorgungskosten von Personen im Autismus-Spektrum (Excess-Kosten-
Analyse) wurden standardisierte Fragebogen (FIMA, FimPsy) eingesetzt, welche die Inan-
spruchnahme von Gesundheitsleistungen und Arbeitsunfahigkeitstagen fiir das zurtcklie-
gende halbe Jahr erfassen und mit den Angaben einer Vergleichsstichprobe der Allgemeinbe-
volkerung verglichen. In dieser Excess-Kosten-Analyse waren die betrachteten Kostenkatego-
rien bei Personen im Autismus-Spektrum dreimal so hoch wie in der Allgemeinbevolkerungs-
stichprobe. Dabei entfielen liber die Halfte der Excess-Kosten (dies sind die zusatzlichen Kos-
ten) auf die nicht zahlungswirksamen Kostenkategorien Produktivitatsverluste durch Arbeits-
unfahigkeit und monetéar bewertete informelle Pflege. Dies deutet darauf hin, dass ein erheb-
licher Teil der volkswirtschaftlichen Folgen von ASS auBerhalb des medizinischen Versorgungs-
systems auftritt. Diese Ergebnisse zu Produktivitdtsverlusten decken sich mit denen einer ak-
tuellen Analyse der Excess-Kosten von Patient:innen mit einem breiten Spektrum psychischer
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Stérungen, bei der ebenfalls Arbeitsunfahigkeit sowie Arbeitslosigkeit mehr als die Halfte der
Excess-Kosten ausmachten und die Kosten vor allem vom Schweregrad der jeweiligen psychi-
sche Storungen abhangig waren (Konig et al., 2023). Fir die vorliegende Analyse bei Personen
im Autismus-Spektrum konnten wir den Schweregrad nicht berlicksichtigen, da er in der
durchgefiihrten Onlineerhebung nicht reliabel und valide zu bestimmen war. Die verbleiben-
den Excess-Kosten fielen besonders hoch im Bereich der ambulanten psychotherapeutischen
Behandlung aus. Wird beriicksichtigt, dass Kosten fiir Medikamente nicht erhoben wurden, so
entsprach dieses Ergebnis, dass die hochsten direkten Excess-Kosten im Versorgungssystem
bei der ambulanten Versorgung anfallen auch den Ergebnissen aus dem Systematischen Re-
view.

Starken und Limitationen: Eine Starke der durchgefliihrten Analysen ist die standardisierte Er-
hebung und Erfassung der genutzten Versorgungsleistungen und Zeiten der Arbeitsunfahig-
keit. Durch die Verwendung standardisierter Fragebdgen wurde auch die Vergleichbarkeit mit
friheren Analysen ermoglicht. Einschrankend ist darauf hinzuweisen, dass Umfragedaten an-
fallig fir Erinnerungs- und Berichterstattungsfehler sein kdnnen. Allerdings konnten wir in
friheren Analysen zeigen, dass insbesondere bei psychischen Stérungen mit Umfragedaten
mehr Kostenkategorien erfasst wurden als mit anderen Datenquellen (Grupp et al., 2014). Die
verwendete Auswertungsmethode mittels Entropy-Balancing kontrollierte unterschiedliche
Stichprobenmerkmale zwischen den Personen im Autismus-Spektrum und der verwendeten
Vergleichsgruppe. Die berichteten Unterschiede in den Kosten kénnen somit nicht durch wei-
terer Personenmerkmale, die nicht mit der Diagnose ASS im Zusammenhang stehen, erklart
werden. Allerdings stammten die Daten fiir die Vergleichsgruppe aus einem anderen Studie-
numfeld und einem friiheren Erhebungszeitraum, was moglicherweise zu geringen Verzerrun-
gen beitragen konnte. Eine Analyse der Ausgaben fiir Medikamente und Notfallversorgung
war uns in der Excess-Kosten-Analyse nicht moglich, da wir den Fokus auf den Vergleich mit
einer nicht-betroffenen Vergleichsgruppe gelegt haben und in unserem Vergleichsdatensatz
keine Kosten fiir Medikamente und Notfallversorgung enthalten waren.

In der dritten Teilfragestellung in AP3 haben wir Gesundheitskosten von Angehérigen bzw.
Bezugspersonen analysiert. Insgesamt waren die Kosten bei Angehdrige sehr hoch, was auf
einen erheblichen, nicht durch das Gesundheitssystem abgedeckten Versorgungsbedarf hin-
weist, der momentan durch Angehorige abgedeckt wird. Dabei war auffallig, dass die Kosten
fur informelle Pflege, die in der Angehdrigenstichprobe berichtet wurden, erheblich Gber den
Kosten fir informelle Pflege lagen, die sich aus der Befragung der Personen im Autismus-
Spektrum ergaben. Wir vermuten, dass dies in erster Linie auf Selektionseffekte zurlickzufiih-
ren ist. So waren Personen im Autismus-Spektrum, die einen grofRen bis sehr groRen Bedarf
an informeller Pflege haben, in der Stichprobe vermutlich unterreprasentiert. Fir diese Per-
sonen bestanden moglicherweise Schwierigkeiten, an der Befragung teilzunehmen, wobei
dies fur Angehorige bzw. Bezugspersonen vermutlich nicht zutraf. Weitere Hinweise auf der-
artige Selektionseffekte waren zum einen die relativ hohen Kosten fir Hilfe bei der Korper-
pflege und Medikamenteneinnahme und zum anderen die hohen indirekten Kosten aufgrund
von zur Durchfihrung informeller Pflege explizit reduzierter Arbeitszeit. Beides sind vermut-
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lich Indikatoren fiir eine erhebliche Beeintrachtigung bei den Angehdérigen Personen im Autis-
mus-Spektrum. Andererseits ware die Differenz zwischen den Angaben zur informellen Pflege
zumindest teilweise auch darauf zuriickzufiihren, dass die Angehdorigen als Leistungserbrin-
gende einen besseren Uberblick lber die tatsichlich aufgewandte Zeit haben als Empfin-
ger:innen der Pflege.

Als Fazit zu den Ergebnissen der ersten Forschungsfrage lasst sich festhalten, dass die Analyse
der Ausgangslage (AP1 bis AP3) fiir Personen im Autismus-Spektrum eine erheblich reduzierte
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt abbildet und dem oftmals hohen Versorgungsbedarf
aufgrund vielfaltiger Barrieren aktuell nicht ausreichend entsprochen wird. Ein Teil des Ver-
sorgungsbedarfs wird kompensatorisch oftmals durch Angehérige bzw. Bezugspersonen auf-
gefangen (zum Beispiel im Rahmen von informeller Pflege), wobei diese Personen ebenfalls
deutliche Einschriankungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zeigten. SchliefRlich
entstehen hohen Excess-Kosten fiir Personen im Autismus-Spektrum bzw. auch deren Ange-
horigen sowie fiir das Versorgungsystem insgesamt. Daher schlieRen wir uns anderen Studien
an, die ebenfalls einen dringenden Bedarf an VerbesserungsmaRBnahmen fiir Personen im Au-
tismus-Spektrum fordern (Doherty et al., 2022; Hofer et al., 2022). Es besteht die Notwendig-
keit, dass Entscheidungstrager:innen die Verfligbarkeit formeller Gesundheitsdienste erh6hen
und Ungleichheiten im Gesundheitswesen durch die Bereitstellung der erforderlichen Res-
sourcen verringern. Beispielsweise missten diagnostische und psychotherapeutische Dienste
sowohl in stadtischen als auch in landlichen Gebieten ausgebaut werden, um die sehr hohen
Wartezeiten und Fahrtwege zu reduzieren. Im Allgemeinen sollten mehr ASS-gerechten Ver-
sorgungsangeboten flr erwachsene Personen zur Verfligung stehen. Wichtig ware auch, dass
mehr Wissenstransfer Gber Autismus in der Gemeinschaft stattfindet um maégliche Stigmati-
sierung zu verringern, dass Gesundheitsdienstleister geschult werden und dadurch eine res-
pektvollere und angemessenere medizinisch-psychotherapeutische Gesundheitsversorgung
erwachsener Personen im Autismus-Spektrum ermdglichen. Bildung, Behandlung und For-
schung sollten durch die Beteiligung und Zusammenarbeit der relevanten Interessengruppen
vorangebracht werden. Bei Personen im Autismus-Spektrum variieren der Schweregrad und
die Auspragung der Symptome sowohl zwischen Personen als auch innerhalb einer Person,
sodass die Gesundheitsversorgung flexibler erfolgen musste und starker auf den individuellen
Fall zugeschnitten sein sollte.

7.2 Diskussion Fragestellung 2: BASS-Versorgungskonzept (Entwicklung und Evaluation)

Im Rahmen der zweiten Forschungsfrage sollte ein Entwurf fir ein Versorgungsmodell erar-
beitet (AP4 und AP5) und evaluiert werden (AP6). Mogliche Folgekosten wurden im Rahmen
einer Budget-Impact Analyse ebenfalls modelliert (AP7). Die vier APs bauen dabei aufeinander
auf.

Als Ergebnis von AP4 entstand eine detaillierte Sammlung an méglichen Mallnahmen zur Er-
hohung der Barrierefreiheit, was zu einer verbesserten Versorgung von Personen im Autis-
mus-Spektrum unter Entlastung von Angehérigen bzw. Bezugspersonen fihren konnte. Das
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entwickelte BASS-Versorgungskonzept inkl. des gestuften BASS-Behandlungsmodells hatte
zum Ziel, moglichst viele der gesammelten Bedarfe und Barrieren zu adressieren. Entspre-
chend der Priorisierung aus AP2 sollte die Verfligbarkeit von ASS-gerechter Versorgung be-
sonders gestarkt werden und wurde maligeblich bei der Ausarbeitung des gestuften BASS-
Behandlungsmodells berticksichtigt. Aber auch die anderen Barrieren fanden Beachtung, zum
Beispiel die Beriicksichtigung von mehr Partizipation und Vorschlagen zur Verbesserung des
Zugangs auf qualitativer sowie quantitativer Ebene. Das gestufte BASS-Behandlungsmodell
wurde in ein breiter aufgestelltes BASS-Versorgungskonzept eingebettet, welches auch Ange-
bote fur Fachpersonen (z.B. Wissen steigern durch Fortbildungen, Super- und Intervision) so-
wie Angehorige bzw. Bezugspersonen (z.B. Bratung und Selbsthilfe) vorsieht. Das ausfiihrende
BASS-Team soll durch die Zusammenarbeit mit einem Netzverbund auch die Vernetzung zwi-
schen Fachpersonen verbessern.

Im Rahmen von AP5 ergaben die Ergebnisse der Expert:innendiskussionen eine generell posi-
tive Grundrichtung fir das BASS Konzept, allerdings erzeugte vor allem der Aspekt der Einstu-
fung und damit ggf. Limitierung des Zugangs zu Angeboten kritische Einschatzungen. Als wich-
tiges Ergebnis in AP5 entstand aus diesen Hinweisen eine modifizierte Version des gestuften
BASS-Behandlungsmodells. Diese neue Version enthielt im Kern vier Module, die in unter-
schiedlichen Intensitaten zur Verfliigung stehen wirden.

Starken und Limitationen: Das strukturierte und iterative Vorgehen bei der Umsetzung von
AP4 (Workshops) und AP5 (Expert:innendiskussionen) sollte sicherstellen, dass zentrale As-
pekte der relevanten Personengruppen ausreichend bericksichtigt wurden. Eine moglichst
partizipative Umsetzung des BASS-Forschungsprojekts ist somit aus unserer Sicht auch bei die-
sem zentralen Projektabschnitt gut gelungen. Zudem wurde mit diesem Vorgehen angestrebt,
moglichst viel Objektivitat und Reliabilitat fiir die Ausgestaltung des Behandlungsangebots si-
cherzustellen.

Das erarbeitete BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuftem BASS-Behandlungsmodell ist trotz
der detaillierten Ausarbeitung ein eher breit angelegtes Rahmenmodell, welches noch keine
ausreichend genauen Hinweise flir eine konkrete Ausgestaltung und Umsetzung im Alltag be-
inhaltet. So fehlen detaillierte Beschreibungen zur Umsetzung von Prozessen und Strukturen
(z.B. in Manualen, Stellenplanen oder Finanzierungskonzepten). Ziel war es, einen konkreten
und beurteilbaren Entwurf fiir ein BASS-Behandlungsangebot bereitzustellen, der im nachsten
Schritt von den relevanten Personengruppen evaluiert werden kdnnte. Dies rechtfertigt aus
unser Sicht die fehlenden Detailausarbeitungen, da in mehreren iterativen Schritten ein Be-
handlungsangebot mit einem moglichst hohen Ausmall an Zustimmung und Beteiligung der
Zielgruppen entwickelt werden sollte.

Als zentrales Ergebnis der deutschlandweiten Onlineerhebung 2 in AP6 ergab sich, Gber die
drei befragten Personengruppen hinweg, eine groRe Zustimmung fiir das BASS-Versorgungs-
konzept inkl. des gestuften Behandlungsmodells. Daher wurde das Konzept als Gesamtes im
Anschluss nicht weiter modifiziert, sondern zum jetzigen Zeitpunkt als abschlielend entwi-
ckelt angesehen. Ein Bedarf an weiteren Modifikationen wére nach einer konkreten, prakti-
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schen Umsetzung des Modells zu prifen. Auch dem Abbau von Barrieren in allen zuvor defi-
nierten Themenbereichen durch das vorgestellte Behandlungsangebot wurde zugestimmt.
Bezogen auf eine mogliche Implementierung in der Zukunft ergab sich, dass alle Personen-
gruppen der Umsetzung in die Versorgung zustimmen und hier ein groBes Potential fir eine
erfolgreiche Implementierung sehen. Auch wenn einige der hier erfassten Aspekte geringfiigig
niedrigeres Zustimmungswerte in einzelnen Gruppen erhielten, waren diese Werte immer
noch in einem Bereich, der die Umsetzung eher positiv bewertete. Bezogen auf relevante Pra-
diktoren fiir die Nutzung verschiedener Angebote ergaben die Riickmeldungen, dass die vor-
geschlagenen Ansatze fir die Einstufungen sinnvoll seien. Auch erfolgte in Selbsteinschatzung
die Zuordnung zu den Modulen bzw. Modulstufen und zeigten, dass die meisten der befragten
Personen im Autismus-Spektrum bei sich einen mittleren Bedarf fiir Psychotherapie sowie As-
sistenz sahen und groRes Interesse an den Modulen Selbsthilfe sowie Peer-Support bestand.
Starken und Limitationen: Wie bereits bei AP2 ausfiihrlich diskutiert, bewerten wir die erfolg-
reiche Rekrutierung von fast 700 Teilnehmenden (bei einem avisierten N = 500) als Erfolg und
Hinweis darauf, wie relevant die Thematik fiir die Zielgruppen ist. Die Stichprobe in AP6 war
erneut breit und heterogen, allerdings traten vergleichbar zu AP2 mdgliche Selektionseffekte
auf (z.B. héherer Anteil von Frauen sowohl bei den Personen im Autismus-Spektrum als auch
den Angehorigen), was die Reprasentativitat der Ergebnisse geringfiigig einschranken konnte.
Eine besondere Starke der Studie war die Verwendung verschiedener Medienformate — Video,
Grafik und Text —, um den Befragten die relevanten Informationen in unterschiedlichen Dar-
stellungen sowie Komplexitaten anzubieten. Kritisch bei diesem Ansatz ist, dass moglicher-
weise die Nutzung mehrerer Kanale nicht fir alle Teilnehmenden gleichermalRen geeignet
war. So brachen einige Teilnehmende bereits nach dem ersten Video zum BASS-Behandlungs-
angebot die Teilnahme ab. Es ist unklar inwieweit dies aufgrund des Formats zustande kam.
Fiir die Evaluation des vorgestellten Behandlungsangebots sowie die Bewertung zu relevanten
Implementierungsoutcomes waren keine standardisierten Erhebungsinstrumente verfigbar.
Daher mussten wir auf selbstentwickelte Fragen zurlickgreifen, wobei zur Erh6hung der Reli-
abilitat die Daten standardisiert Uber flinfstufige Skalen erhoben wurden. Ergdanzend wurde
eine qualitative Erhebung mittels Freitextfeldern durchgefiihrt, um weitere zusatzliche Ein-
sichten zu gewinnen.

Um die Befragung nicht unndétig zu verldangern, wurden Einschdtzungen zu mehreren Teilas-
pekten zusammengefasst. Dies betraf zum Beispiel die Bewertung der gestuften Modulange-
bote, welche durch eine gemeinsame Abfrage (inwiefern sie zur Verbesserung der Versorgung
von Erwachsenen mit Autismus beitragen konnten) bewertet wurden statt durch Abfrage je-
des einzelnen Modulangebots. Dies kénnte zu einer weniger differenzierten Bewertung der
Inhalte fihren. Kritisch anzumerken ist ebenfalls, dass alle Bewertungen in AP6 auf ein theo-
retisch vermitteltes Behandlungsangebot bezogen sind und somit noch keinerlei verbindliche
Aussagen Uber die tatsachliche Anwendung und Umsetzung, sowie den Abbau von Barrieren
zulassen. Hierfir wére eine Umsetzung des BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften Behand-
lungsmodell in der Praxis notwendig.
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Im Rahmen von AP7 wurde, aufbauend auf den Ergebnissen der vorherigen AP, mittels
Budget-Impact-Analyse die Kosten einer Implementation des BASS-Versorgungskonzepts inkl.
gestuften Behandlungsmodell in die deutsche Versorgungslandschaft modelliert.

Insgesamt erscheinen die geschatzten Kosten fiir die Implementierung und Umsetzung von 16
BASS-Teams mit 9,15 Mio. Euro pro Jahr Giberschaubar, unterliegen jedoch gewissen Unsicher-
heiten. Beispielsweise waren die Struktur und die Kosten des BASS-Behandlungsangebots re-
lativ gut abbildbar, jedoch die geschatzte Anzahl der bendtigten BASS-Behandlungsangebote
pro Bundesland und die Anzahl an Nutzenden mit grofReren Unsicherheiten verbunden. Aber
selbst bei dem in der Modellierung berechneten kostenbezogenem , Worst-Case“-Modell mit
doppelt so vielen notwendigen Teams bleiben die Kosten mit 18,3 Mio. Euro p.a. vertretbar.
Fir eine abschlieBende Beurteilung des Budget-Impact waren auch im Gesundheitssystem in-
duzierte Folgekosten (z.B. bei bisheriger Unterversorgung) oder Kosteneinsparungen (z.B. bei
bisheriger Fehl- oder Uberversorgung) zu beriicksichtigen. Fiir eine abschlieRende Beurteilung
des Budget-Impact fehlt demnach empirische Evidenz, daher ware ein Vergleich des BASS-
Behandlungsangebots mit der Regelversorgung wiinschenswert.

Weiterhin haben die in AP3 durchgefiihrte Excess-Kosten-Analyse als auch die Angehdrigen-
befragung gezeigt, dass Autismus-Spektrum-Stérungen mit erheblichen weiteren — nicht iber
das Versorgungssystem abgedeckten — gesamtgesellschaftlichen Kosten verbunden sind.
Diese treten vor allem als indirekte Kosten (Produktivitdtsverluste) bei Personen im Autismus-
Spektrum und als monetar bewertete informelle Pflege bei Angehorigen auf. Die Auswirkun-
gen des BASS-Behandlungsangebots auf diese Kostenkomponenten konnten in der vorgenom-
menen Budget-Impact-Analyse nicht abgeschatzt werden und miussten fir die gesund-
heits6konomische Evaluation des Angebots zukiinftig bericksichtigt werden.

Starken und Limitationen: Mit der durchgefiihrten Budget-Impact-Analyse kdnnen wir bereits
zu einem sehr friihen Zeitpunkt der Interventionsentwicklung eine erste Abschatzung der 6ko-
nomischen Implikationen geben, die in der weiteren Entwicklung des BASS-Behandlungsange-
bots bertlicksichtigt werden kdnnen. Andererseits sind 6konomische Evaluationen zu einem
derart frithen Zeitpunkt naturgemal mit relativ hoher Unsicherheit verbunden, da aufgrund
des friithen Zeitpunktes kaum empirische Evidenz zur Intervention verfligbar ist. Aus diesem
Grund haben wir einen Modellierungsansatz gewahlt, der erlaubt, diese Evidenzliicken durch
Annahmen zu schlieRen, wodurch eine Bearbeitung der Forschungsfrage tberhaupt erst er-
moglicht wird —jedoch um den Preis hoher Unsicherheit, welche jedoch durch weiterfiihrende
Studien sukzessive reduziert werden kann.

Als Fazit zu den Ergebnissen der zweiten Forschungsfrage lasst sich festhalten, dass das ent-
wickelte BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften BASS-Behandlungsmodell von allen drei be-
fragten Personengruppen positiv bewertet wurde. Es scheint ein hohes Potential zu haben
scheint, erfolgreich in die Versorgung implementierbar zu sein und dabei vor allem die Barri-
erefreiheit zu erhéhen. Die zu erwartenden Mehrkosten bei der Einfliihrung des BASS Modells
erscheinen aus unserer Perspektive gerechtfertigt, da ausgehend von der aktuellen ungeni-
genden Versorgungssituation mit einem starken Impact auf Personen im Autismus-Spektrum
und ihren Angehorigen/Bezugspersonen auszugehen ist.
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8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

Zentrales Gbergeordnetes Ziel des BASS-Versorgungskonzeptes war es, den Zugang in die Ge-
sundheitsversorgung fiir Personen im Autismus-Spektrum ohne diagnostizierte Intelligenz-
minderung zu verbessern und die Barrierefreiheit zu erhéhen. Durch die strukturierte und sys-
tematische Erfassung der Ausgangslage, mit Fokus auf Erfassung von bestehenden Barrieren
und Auswirkungen auf individuell-personlicher Ebene (z.B. HRQol), professioneller Ebene (z.B.
fehlendes Wissen) und struktureller Ebene (z.B. deutlich erhohte Ausgaben fiir Kostentra-
ger:innen), ergab sich ein umfassender Uberblick dariiber welche Bereiche einer Verbesse-
rung bedirfen.

Aufbauend auf den Ergebnissen von ,BarrierefreiASS” (BASS) ergibt sich eine Vielzahl an Mal3-
nahmen zur Verbesserung der Situation fiir Personen im Autismus-Spektrum im Versorgungs-
system, wobei alle drei Ebenen von Barrieren abgebildet werden. Annahernd 50 konkrete Vor-
schldage wurden im Rahmen von AP4 genauer dargestellt (siehe Tabelle 13), sodass Entschei-
dungstrager:innen in allen sechs identifizierten Themenbereichen eine Reduktion der beste-
henden Barrieren planen kdnnten. Dabei ist zu berlicksichtigen, dass dringender Forschungs-
bedarf besteht um systematisch zu priifen, inwiefern die genannten MaRnahmen eine Ver-
besserung der Barrierefreiheit zur Folge haben und inwiefern moglicherweise Unterschiede in
der Wirksamkeit einzelner MalRnahmen besteht.

Bisher gibt es keine strukturierte Versorgung fiir erwachsene Personen im Autismus-Spektrum
ohne Intelligenzminderung. Die derzeitigen Wartezeiten fiir Diagnostikangebote belaufen sich
auf bis zu zwei Jahre und weitere Kosten entstehen bspw. durch Fehlbehandlungen und The-
rapieabbriiche. Das Vorhalten von Angeboten fiir Diagnostik, Therapie und Beratung wiirde
erwartungsgemaR vielen Personen im Autismus-Spektrum zugutekommen. Das ausgearbei-
tete BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften BASS-Behandlungsmodell stellt weltweit den
ersten Versuch dar, ein komplexes gestuftes Behandlungsangebot fir erwachsene Personen
im Autismus-Spektrum abzubilden. Aufgrund der starken partizipativen Einbindung relevanter
Zielgruppen konnte ein Angebot skizziert werden, dass hohes Potential hat bei Umsetzung
zum Abbau bestehender Barrieren beizutragen und die Gesundheitsversorgung fiir Personen
im Autismus-Spektrum zu verbessern. Dabei soll durch die Behandlungskoordination tber Fall-
management, digitale Anwendungen, Gruppentherapieangebote und nach Bedarf gestufte
Behandlungsintensitdten eine angemessene Kosteneffektivitdt erreicht werden. Die Behand-
lung im BASS-Behandlungsmodell einschlieRlich regionalem Netzverbund soll Prozesse inner-
halb und zwischen Versorgungsbereichen verbessern, schnellere Informationsweitergaben er-
moglichen und fachibergreifende Versorgung gewahrleisten (Schnittstellen optimieren). Das
BASS-Behandlungsangebot wirde demnach neben dem Abbau von bestehenden Versor-
gungsbarrieren auch die aufgezeigten Versorgungsdefizite reduzieren und idealerweise eine
Verbesserung der Versorgung fiir erwachsenen Personen im Autismus-Spektrum innerhalb
und aullerhalb des SGB V férdern. Zusatzlich wiirden Angehdrige bzw. Bezugspersonen durch
das BASS-Versorgungskonzept starker entlastet werden und die Angebote fir Fachpersonen.
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Aufgrund der positiven Evaluation durch die relevanten Personengruppen einschlief3lich ho-
hem Potenzial fur eine erfolgreiche Implementierung beurteilen wir die Anwendung des BASS-
Versorgungskonzepts inkl. gestuften Behandlungsmodell in der Versorgung als zielfiihrend fiir
eine erhohte Barrierefreiheit sowie verbesserte Gesundheitsversorgung fiir Personen im Au-
tismus-Spektrum.

Das BASS-Versorgungskonzept bietet eine Leistung, die bisher in der Regelversorgung nicht
vorhanden ist. Einzelne Bestandteile (z.B. Gruppenpsychotherapie, Fall-Management) sind
zwar in der Regelversorgung gelegentlich verfiigbar, allerdings ohne die notwendigen Anpas-
sungen an die Barrierefreiheit fir erwachsene Autist:innen zu berticksichtigen. Das BASS-Ver-
sorgungskonzept soll sich moglichst sinnvoll in bestehende Versorgungsstrukturen integrie-
ren, um unnoétige Mehraufwande oder Doppelbehandlungen zu vermeiden. Durch die ge-
plante koordinierte Regelversorgung im Kompetenznetzwerk soll im Bedarfsfall an notwen-
dige Regelleistungen verwiesen werden, wobei optimiertes Schnittstellenmanagement den
Zeitaufwand fiir wechselseitige Steuerung und Koordination moglichst geringhalten soll. Wir
erwarten eine deutliche Reduktion der im BASS-Forschungsprojekt errechneten 2,6- bis 3,1-
fach hoheren direkten und indirekten Gesundheitskosten durch das entwickelte BASS-Be-
handlungsangebot.

Der nachste Schritt ware aus unserer Sicht daher konsequenterweise die Einfiihrung des BASS-
Versorgungskonzepts inkl. gestuften BASS-Behandlungsmodell in die Versorgungspraxis. Um
dies zu realisieren, wurde eine Férderung im Rahmen der Ausschreibung ,,Neuer Versorgungs-
formen” durch den Innovationsfonds des G-BA im Friihjahr 2024 (Einreichung Vollantrag
,BASS-Teams”) beantragt. Im Rahmen dieser Antragserstellung wurden die bisher im BASS-
Forschungsprojekt fehlenden Detailangaben zur Umsetzung geschéarft und detailliert ausgear-
beitet. Daher steht ein komplexes Behandlungsangebot flir erwachsene Personen im Autis-
mus-Spektrum zur Verfliigung, welches modellhaft in die Versorgung implementiert werden
soll und hinsichtlich seiner Effektivitat wissenschaftlich evaluiert werden muss. Das bean-
tragte Folgeprojekt ,,BASS-Teams” sieht die Umsetzung des BASS-Behandlungsangebots im
Vergleich zur Regelversorgung an drei Standorten vor.

Bei Erfolg des BASS-Behandlungsangebots ware eine Ausweitung von den geplanten Modell-
regionen in andere Regionen anzustreben. Da Autismus-spezifische Barrieren abgebaut wer-
den sollen und die Rahmenbedingungen sich an dieser Zielpopulation orientieren, ist ein zu-
kiinftiger Transfer der Ergebnisse auf andere Zielgruppen aktuell schwer abzuschéatzen. In der
Literatur finden sich Hinweise, dass manche Autismus-spezifische Barrieren auch fir nicht-
autistische Menschen mit anderen Beeintrachtigungen relevant sein kénnten. Hier besteht
Forschungsbedarf, um empirisch zu priifen, inwiefern bspw. die erstellten Materialien auch
fiir anderer Zielgruppen (z.B. autistische und nicht-autistische Erwachsene mit Intelligenzmin-
derung) die Barrierefreiheit erhéhen.
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Aufbauend auf den Ergebnissen des BASS Forschungsprojekts ergeben sich zusammenfassend

aus unserer Sicht zwei Empfehlungen:

(1) Die gesammelten MalRnahmen zum Abbau bestehender Barrieren in den sechs erarbeite-

ten Themenberiechen sollten hinsichtlich einer Umsetzbarkeit und Effektivitat in der derzeiti-

gen Regelversorgung gepriift werden. Hierbei sollte MaRnahmen zur Verbesserung der ASS-

gerechten Versorgung die hochste Prioritat eingeraumt werden. Ziel ware es die gesammelten

Malnahmen sinnvoll in die Versorgung zu tberfihren.

(2) Das gestufte BASS-Behandlungsmodell sollte (wie im Folgeantrag ,, BASS-Teams” ausfiihrli-

cher dargestellt) im Rahmen einer randomisiert kontrollierten Studie gegen die Regelversor-

gung getestet und evaluiert werden. Im Falle einer positiven wissenschaftlichen Evaluation

wire eine Uberfiihrung in die Regelversorgung zu priifen.

9. Erfolgte bzw. geplante Veroffentlichungen

Tabelle 21. Verotffentlichungen

zogene Lebensqualitat
Angehorige

H., Schottle, D., Konnopka, A., Rahlff, P.,
Frank-Erik, Vogeley, K., Schulz, H., David,
N. & Peth, J. (2023). Health-related Qual-
ity of Life in family caregivers of autistic
adults

Thema Autoren, Titel, Journal Status | Link (falls zutreffend)
Studienprotokoll David, N., Diickert, S., Gewohn, P., et al. | P Open access:
(2022). Mixed-methods investigation of https://bmjopen.bmj.co
barriers and needs in mental healthcare m/con-
of adults with autism and recommenda- tent/12/8/e061773
tions for future care (BarrierfreeASD):
study protocol.
AP1: Review Belastun- | Diickert, S., Gewohn, P., Konig, H., | P Open access:
gen von Angehdrigen Schoéttle, D., Konnopka, A., Rahlff, P., Vo- https://link.springer.co
geley, K., Schulz, H., David, N. & Peth, J. m/arti-
(2023). Multidimensional Burden on cle/10.1007/s40489-
Family Caregivers of Adults with Autism 023-00414-1
Spectrum Disorder: a Scoping Review.
AP1: Bedarfs- und Ver- | Diickert, S., Gewohn, P., Konig, H., | P Open access:
sorgungsanalyse Schottle, D., Konnopka, A., Rahlff, P., https://bmcpsychia-
Frank-Erik, Vogeley, K., Schulz, H., David, try.biomedcen-
N. & Peth, J. (2023). Barriers and needs tral.com/arti-
in mental healthcare of adults with au- cles/10.1186/s12888-
tism spectrum disorder in Germany: a 023-05026-x
qualitative study in autistic adults, rela-
tives, and healthcare providers.
AP2: Gesundheitsbe- David, N., Rahlff, P., Kénig, H., Dlickert, | P Open access:
zogene Lebensqualitdt | S., Gewohn, P., Erik, F., Vogeley, K., https://jour-
Personen im Autis- Schottle, D., Konnopka, A., Schulz, H., & nals.sagepub.com/doi/f
mus-Spektrum Peth, J. (2024). Barriers to healthcare ull/10.1177/136236132
predict reduced health-related quality of 412754067?rfr dat=cr p
life in autistic adults without intellectual ub++0pub-
disability. Autism. med&url ver=739.88-
2003&rfr id=ori%3Arid
%3Acrossref.org
AP2: Gesundheitsbe- Diickert, S., Bart, S., Gewohn, P., Konig, | P Open access:

https://www.fron-
tiersin.org/arti-
cles/10.3389/fpsyt.2023
.1290407/full
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AP3: Gesundheitsoko-
nomischer Review

Konig, H., David, N., Peth, J., Dlckert, S.,
Schottle, D., Gewohn, P., Rahlff, P.,
Schulz, H., Kénig, H.-H. & Konnopka, A.
The costs of autism in adults: a system-
atic review and meta-analysis. Autism in
Adulthood

AP2: Deutsche Adap-
tation Barriers-to-
Healthcare Checkliste
(BHC-SF)

Peth, J., David, N., Diickert, S., Gewohn,
P., Schottle, D., Rahlff, P., Frank-Erik,
Konnopka, A., Kbnig, H., Vogeley, K, Ni-
colaidis, C., Raymaker, D.M., Schulz, H.

Psychometric analysis of the Barriers to
Healthcare Checklist - Short Form (BHC-
SF). Autism in Adulthood

AP3: Kosten ASS i. P.
AP3: Finanzielle Belas- i. P.
tung Angehorige
AP2: Bedarfs-/ Ver- i. P.
sorgungsanalyse
AP4-AP7: Entwicklung, i. P.

Evaluation und
Budget-Impact Ana-
lyse des BASS-Versor-
gungskonzepts

Legende. P: publiziert/veroffentlicht; E: eingereicht; i. P.: in Planung.
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Anhang 1: Deskriptive Ergebnisse Bedarfsanalyse Onlineerhebung 1 (AP2)

Anhang 1: Deskriptive Ergebnisse Bedarfsanalyse Onlineerhebung 1 (AP2)

ganisation erhalten, um Behandlungen
in Anspruch nehmen zu kénnen. (3.4)

Item Personen im Autis- Angehorige Fachpersonen
mus-Spektrum (n = 166) (n=168)
(n = 408)
M n n M n n M n n
(SD)  ,WeiR keine | (SD) ,WeiB keine | (SD) ,WeiR keine
Nicht“  Ant- Nicht*  Ant- Nicht“  Ant-
wort wort wort
Aus meiner personlichen Erfahrung
heraus...
... sollten Angehdorige mehr Gber Autis- 4.4 19 0 3.96 3 0 4.47 5 0
mus-Spektrum-Stérungen aufgeklart (0.93) (1.26) (0.81)
werden. (1.1)
... sollten Behandelnde mehr Wissen 4.71 8 2 4.52 4 1 4.61 1 0
Uber Autismus-Spektrum-Stérungen im | (0.74) (0.9) (0.66)
Erwachsenenalter haben. (1.2)
... sollten erwachsene Autist:innen 4.41 23 3 4.41 6 1 4.42 3 0
mehr bei der Vermittlung von Wissen (0.91) (0.84) (0.71)
Uber Autismus-Spektrum-Stérungen
(z.B. an Behandelnde und Angehorige)
beteiligt werden. (1.3)
... wurde die Behandlung abgelehnt, 2.92 45 3 2.78 16 1 3.07 33 0
weil Behandelnde kein autismusspezifi- | (1.62) (1.57) (1.39)
sches Fachwissen hatten. (1.4)
... sollte es mehr fachspezifische Fort- 471 26 3 4.74 2 1 4.66 4 0
bildungen zu erwachsenen Patient:in- (0.67) (0.65) (0.62)
nen mit Autismus-Spektrum-Stérungen
geben (z.B. fur Psychiater:innen, Haus-
arzt:innen, Zahnarzt:innen). (1.5)
... sollte das private Umfeld in die Be- 3.29 28 10 4.43 1 4 4.31 8 7
handlung von erwachsenen Autist:in- (1.19) (0.89) (0.81)
nen einbezogen werden. (2.1)
... sollten erwachsenen Autist:innen Be- | 4.79 12 10 4.67 1 4 4.78 3 7
handlungsschritte transparent mitge- (0.57) (0.72) (0.6)
teilt werden. (2.2)
... sollten erwachsene Autist:innen ak- 4.81 8 10 4.7 0 4 4.77 2 7
tiv an Behandlungsentscheidungen be- | (0.56) (0.7) (0.55)
teiligt werden. (2.3)
... sollten Besonderheiten in der Kom- 4.54 15 18 4.69 1 8 4.68 2 10
munikation von erwachsenen Autist:in- | (0.82) (0.64) (0.57)
nen in der Behandlung mehr beriick-
sichtigt werden. (3.1)
... sollten Besonderheiten in der Reiz- 4.47 16 18 4.72 4 8 4.64 1 10
verarbeitung von erwachsenen Au- (0.93) (0.61) (0.61)
tist:innen in der Behandlung mehr be-
ricksichtigt werden. (3.2)
... sollten sich die Rahmenbedingungen | 4.33 12 18 4.53 2 8 4.42 3 10
wahrend der Behandlung von erwach- | (0.93) (0.79) (0.75)
senen Autist:innen (z.B. Raume, Be-
handler:innen, Ablaufe) moglichst nicht
zu oft dndern. (3.3)
... sollten erwachsene Autist:innen 3.94 28 18 4.65 6 8 4.57 10 10
mehr Unterstlitzung bei der Selbstor- (0.95) (0.77) (0.77)
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nen angeboten werden. (4.15)

Item Personen im Autis- Angehorige Fachpersonen
mus-Spektrum (n=166) (n=168)
(n = 408)

... fehlen Beratungsangebote, die einen | 4.24 20 31 4.42 4 10 4.08 11 16
Uberblick iiber vorhandene Versor- (1.06) (0.92) (0.99)
gungsangebote geben (z.B. Wegweiser
im Gesundheitssystem). (4.1)
... fehlen Beratungsangebote Uber den 4.25 23 31 4.38 5 10 4.1 11 16
Zugang zu vorhandenen Versorgungs- (1.04) (0.91) (0.95)
angeboten. (4.2)
... fehlen fachspezifische Beratungsan- 4.33 31 31 4.45 7 10 4.19 10 16
gebote (z.B. Sozialrecht, Berufsbera- (0.99) (0.88) (0.95)
tung, Studienberatung) (4.3)
... fehlen individuelle Beratungsange- 4.35 18 31 4,57 3 10 4.15 13 16
bote (z.B. Lebensberatung, persénliche | (0.96) (0.79) (1.02)
Fragestellungen, Krisen, Alltagsprob-
leme) (4.4)
... fehlen Angehorigenberatungen (4.5) | 3.98 66 31 4.44 2 10 4 16 16

(1.15) (0.86) (0.95)
... fehlen Peer-Beratungen fir erwach- 3.98 52 31 4.3 31 10 4.21 22 16
sene Autist:innen (Beratung von Be- (1.15) (0.96) (0.95)
troffenen fur Betroffene) (4.6)
... sind die Wartezeiten fir die Autis- 4.6 43 38 4.58 29 12 4.73 15 20
mus-Diagnostik von Erwachsenen zu (0.89) (1.02) (0.52)
lang.(4.7)
... sind die Wartezeiten fiir eine ambu- 4.61 42 38 4.67 22 12 4.8 9 20
lante Psychotherapie fiir erwachsene (0.85) (0.84) (0.54)
Autist:innen zu lang. (4.8)
... sollten mehr Therapiegruppen firer- | 4.11 45 38 4.5 9 12 4.49 11 20
wachsene Autist:innen (z.B. Soziales (1.23) (0.89) (0.87)
Kompetenz-Training, Emotionsgrup-
pen) angeboten werden. (4.9)
... sollten mehr Behandlungsmoglich- 4.44 63 38 4.44 28 12 441 16 20
keiten in Kliniken/Tageskliniken fir er- (1.0) (0.9) (0.95)
wachsene Autist:innen angeboten wer-
den. (4.10)
... sollte es mehr Hilfsangebote fir er- 4.77 25 38 4.7 12 12 4.58 10 20
wachsene Autist:innen in einer akuten | (0.64) (0.7) (0.72)
Krise geben. (4.11)
... sollte es mehr medizinische Rehabili- | 4.68 36 38 4.54 20 12 4.5 16 20
tationseinrichtungen (z.B. im Rahmen (0.72) (0.79) (0.86)
der Nachsorge, Kur) geben, die die Be-
sonderheiten von erwachsenen Au-
tist:innen bertcksichtigen. (4.12)
... sollten mehr Assistenz- oder Beglei- 4.48 38 38 4.74 7 12 4.41 16 20
tungsangebote fir erwachsene Au- (0.94) (0.63) (0.88)
tist:innen zur Verfligung gestellt wer-
den. (4.13)
... sollten mehr Selbsthilfegruppen fir 3.77 55 43 4.01 16 12 3.99 21 20
erwachsene Autist:innen angeboten (1.25) (1.12) (1.02)
werden. (4.14)
... sollten mehr Selbsthilfegruppen fir 3.73 108 43 3.96 12 12 4.11 20 20
Angehdrige von erwachsenen Autist:in- | (1.2) (1.14) (0.89)
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handler:innen) von erwachsenen Au-
tist:innen besser miteinander vernet-
zen. (6.1)

Item Personen im Autis- Angehorige Fachpersonen
mus-Spektrum (n=166) (n=168)
(n = 408)

... sollte der Ubergang von Autist:innen 4.49 69 43 4.66 8 12 4.62 11 20
vom Jugend- ins Erwachsenenalter bes- | (0.92) (0.77) (0.74)
ser begleitet und geregelt werden (z.B.
durch eine Fachkraft oder zusatzliche
Versorgungsstrukturen). (4.16)
... fehlen in der Versorgung von er-
wachsenen Autist:innen fur die folgen-
den Leistungen Finanzierungs- bzw. Ab-
rechnungsmoglichkeiten:

Diagnostik zur Abklarung einer Au- 1,88 45 50 1.81 64 13 3.68 42 25
tismus-Spektrum- Stérung bei Erwach- | (1,53) (1.38) (1.43)
senen

(5.1)

Behandlung einer Autismus-Spekt- 2.29 106 50 3.14 56 13 3.88 32 25
rum-Storung bei Erwachsenen (5.2) (1.70) (1.62) (1.29)

Assistenz flir erwachsene Autist:in- 3.75 172 50 4.23 72 13 4.18 35 25
nen (z.B. Begleitung durch Fachkraft) (1.66) (1.22) (1.25)
(5.3)
... sollten sich Behandler:innen (z.B. un- 4.3 56 50 4.39 13 13 4.46 4 27
terschiedlicher Berufsgruppen, Vorbe- | (1.08) (0.98) (0.81)

Legende. Die Aussagen wurden auf einer fiinf-stufigen Likert-Skala beantwortet mit den Auspragungen 1 =

,stimmt nicht”, 2 =, stimmt wenig”“, 3 =, stimmt mittelmaRig”, 4 = ,,stimmt ziemlich”, 5 =, stimmt sehr”. Zusatz-

lich gab es die Antwortoption , Weill nicht”, diese wurde fir die hier dargestellte Auswertung zur hoheren Trans-

parenz extra ausgewiesen und ging nicht in die hier berichteten Mittelwerte je Einzelitem ein.
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Anhang 2: Alter und Geschlecht als Pradiktoren der sechs Themenbereiche in AP2 in der
Stichprobe erwachsener Personen im Autismus-Spektrum (Multiple Regression)

Themenbereich Gesamtmodell Alter Geschlecht
(weiblich)
adj. R? p B p B p
1. Aufklarung/Wissen ,031 ,002 0,010 ,003 -0,155 ,053
2. Partizipation ,011 ,057 0,007 ,022 -0,043 ,566
3. ASS-gerechte Versorgung ,012 ,048 0,008 ,044 -0,121 ,184
4. Verflgbarkeit von Angeboten ,014 ,032 0,008 ,022 -0,100 ,242
5. Zugang/Finanzierung ,008 ,099 0,012 ,041 -0,074 ,570
6. Vernetzung Hilfesysteme ,005 ,163 -0,004 ,590 ,0,315 ,064

Legende. adj. R? = adjustiertes R%; B = Regressionskoeffizient
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Anhang 3: Gemittelte Zustimmung zu Barrieren und Bediirfnissen in der Gesundheitsversor-
gung erwachsener Personen im Autismus-Spektrum (innerhalb der drei Personengruppen,

AP2)
Themenbereich (A) Personen im (B) Angehorige/ (C) Fachpersonen Signifi-
Autismus-Spekt- Bezugspersonen (N=115) kanter
rum (N=358) (N=153) Unter-
schied
M 95%Cl M 95%Cl M 95%Cl
1. Aufklarung/Wissen 4,08 [4,01;4,16] 4,01 [3,89;4,12] | 4,13 [4,00; 4,26] | -
2. Partizipation 4,19 [4,12;4,25] 4,60 [4,50;4,70] | 4,54 [4,43;4,66] | A<B,C
3. ASS-gerechte Versorgung 4,18 [4,10;4,26] 4,57 [4,45;4,69] | 4,48 [4,34;4,62] | A<B,C
4. Verflgbarkeit Angebote 3,91 [3,83;3,99] 4,16 [4,04;4,29] | 4,00 [3,86;4,14] | A<B
5. Zugang/Finanzierung 2,20 [2,07;2,33] 2,18 [1,98;2,38] | 3,02 [2,79;3,25] | A,B<C
6. Vernetzung Hilfesysteme 3,79 [3,64;3,94] 4,10 [3,88;4,33] | 4,34 [4,08;4,60] | A<C

Legende. Antworten erfolgten auf einer flinf-stufigen Likert-Skala mit folgenden Ausprdgungen: 1 = ,stimmt
nicht”, 2 = ,stimmt wenig“, 3 =, stimmt mittelmaRig”, 4 = ,stimmt ziemlich”, 5 = ,stimmt sehr”. Die Kategorie
,Weil ich nicht” wurde konservativ als ,,stimmt nicht”, d.h. 1 kodiert, so dass die tatsachliche Zustimmung eher

unterschatzt wird.
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Anhang 4: Codebook Freitextangaben Online 1 (AP2)

Tabelle A4.1. Antworten auf die Frage: ,Welche Unterstiitzungsangebote beziiglich der Selbstorgani-
sation kdnnten das sein?“

Code Subcode Nennungen (n) Definition
PAS AN FP Ge-
G samt
Niedrigschwel-
lige Angebote
Angebote zur Re- 32 21 14 67 z.B. Schulungen, Seminare etc. zur
duktion von ASS- Verbesserung von autismus-spezifi-
spezifischen schen Schwierigkeiten (z.B. Zeitma-
Schwierigkeiten nagement, Alltagsstrukturierung,
Selbstmanagement, Stressmanage-
ment)
Sonstiges 32 24 18 74 Leicht zugdngliche, schnell verfiigbare

Angebote; Informationen Uber vor-
handene Versorgungsangebote (z.B.
Register Fachpersonal); Selbsthilfe-
gruppen und Vernetzungsmoglichkei-
ten fir Menschen im Spektrum/ An-

gehorige
Assistenz/ Unter-
stitzung
Terminvereinba- 21 6 1 28 Hilfe bei Terminvereinbarung, -orga-
rungen nisation
Alltagspraktische 41 35 16 92 Hilfen im Haushalt, Ausfullen von For-
Hilfen mularen, gemeinsame Gestaltung von
Wochenpldnen, biirokratische Ange-
legenheiten
Sonstiges 70 46 33 149 | Nennung Assistenz allgemein; Beglei-
tung bei Terminen; Hilfe im berufli-
chen Kontext; Wegbegleitung; Profes-
sionelle Bezugsperson wahrend Be-
handlung; e-Assistenz; Betreutes
Wohnen
Spezialtherapien 4 4 2 10 z.B. Ergotherapie, Soziotherapie
Schriftliche Ter- 24 7 5 36 Terminvereinbarungen per Mail oder
minvereinbarung Uber Website
Terminerinne- 22 5 1 28 Terminerinnerungen per SMS oder
rungen Mail
Feste Strukturen 15 7 5 27 Gleichbleibende Strukturen im Be-
in Behandlung handlungskontext, z.B. bestandiges
Personal, gleiche Raumlichkeiten,
feste Termine/ Zeiten
Strukturierungs- 11 17 8 36 Checklisten, Wochen-/ Tagesplane,
hilfen Bilder wvon Behandlungsablaufen,
Wegbeschreibungen
Sonstiges 45 11 11 67 Verwendung einfacher  Sprache;

Transparenz/Einbezug in Behandlung;
Digitale Behandlung; Reizliberflutung
vermeiden; Vernetzung von Versor-
gungsstrukturen; Dokumentation Be-
handlung; Finanzielle Unterstitzung;
Einbeziehen des personlichen Um-
felds; Spezialsprechstunden fiir PAS
Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehorige und Bezugspersonen, FP = Fach-
personen. Die Kategorie Sonstiges beinhaltet alle Angaben, fiir die das Gesamt n < 25 war.
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Tabelle A4.2. Antworten auf die Frage: ,,Welche Assistenz- oder Begleitungsangebote fiir erwachsene

Autist:innen kdnnten das sein?“

Code Nennungen (n) Definition
PAS ANG FP Gesamt
Ambulante Hilfen 9 10 10 29
Betreutes Wohnen
17 0 9 26
Gruppentherapie/Soziales Kompe-
tenztraining; Coaching; Digitale An-
gebote; Assistenzhund; finanzielle
Unterstiitzung; Bedarfsorientiert;
Spezialtherapien;  ASS-spezifische
Anlaufstellen/Beratung;  Angeho-
rige in Behandlung einbeziehen/ Be-
Sonstiges 51 23 21 95 gleitperson; personliche Assistenz

Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehorige und Bezugspersonen, FP = Fach-
personen. Die Kategorie Sonstiges beinhaltet alle Angaben, fiir die das Gesamt n < 25 war.

Tabelle A4.3. Antworten auf die Frage: , Gibt es einen Bereich in der medizinisch-psychotherapeuti-
schen Versorgung, in dem Sie Barrieren erlebt haben und der in den Aussagen zuvor nicht beriicksich-

tigt wurde?”

Code

PAS

Nennungen (n)

ANG

FP

Gesamt

Definition

Fachpersonen

43

15

26

84

Unwissenheit Fachpersonen

Zugang Versorgung

27

4

8

39

Zugang zu Versorgungsangeboten

Qualitat Versorgung

24

26

Versorgungsangebote zu kompli-
ziert/ nicht Autismus-gerecht

Sonstiges

82

30

25

137

Fehlende Informationen/ Behand-
lung nach Diagnostik; ambulante
Versorgung (fehlende Angebote,
fehlende Ubersicht, fehlende ASS-
spezifische Angebote); Nied-
rigschwellige  Ansprechpersonen;
fehlende Patient:innenvertretung;
Bedarf Telekommunikation/ Vide-
obehandlung; Finanzierung (nicht/
zu kurz finanziert; unklare Zustan-
digkeit); Fehlende Vernetzung Fach-
personen; Standardisierte somati-
sche Differentialdiagnostik; Keine
Hausbesuche moglich; Keine Be-
gleitpersonen gestattet; Keine Ko-
operation mit Angehorigen; Be-
handlungsverweigerung aufgrund
von ASS; Hypersensitivitat; Kommu-
nikationsprobleme;  Fehldiagnos-
tik/-behandlung von weiblichen Au-
tistinnen; Fehlendes Fachwissen
von Amtern; Fehlende Zeit wahrend
Behandlung; Probleme wahrend
Transition; Fehlende Ubergangsan-
gebote bis Diagnostik; Fehlende Ab-
laufplane; Fehlende Wegweiser;
Fehlende Wohnmoglichkeiten; Feh-
lende Arbeitsangebote

Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehorige und Bezugspersonen, FP = Fach-
personen. Die Kategorie Sonstiges beinhaltet alle Angaben, flir die das Gesamt n < 25 war.
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Anhang 5: Direkte Kosten nach Kostenkategorie (Literatur-Review AP3)

Referenz Gesamte direkte Kosten| Stationare Kosten Notaufnahmen Ambulante Kosten [MedikamentenkostenEingliederungshilfen|Sonstige direkte Kosten
PAS VG |Faktor| PAS | VG |Faktor] PAS | VG |Faktor| PAS | VG |Faktor| PAS | VG |Faktor| PAS | VG |Faktor| PAS VG | Faktor
MW MW MW | MW MW | MW MW | MW MW | MW MW | MW MW MW

Bottom-up Studien mit Vergleichsgruppe

Ames 2021 6.258 | 2.305 | 2,71 |1.095| 803 | 1,36 | 218 | 189 | 1,15 |3.620|1.158| 3,13 | 1.326| 155 | 8,55

Cimera 2009 4.319| 144 |29,99

Leibson 2020 2.067 | 1.264 | 1,64

Lokhandwala 2012 32.491|30.352| 1,07

Nakao 2015 1.817 | 997 | 1,82

Shields 2019 7.770|5.678 | 1,37

Vohra 2016 2.869 |1.244| 2,31

Vohra 2017 17.242|10.773| 1,60 |4.100|5.742| 0,71 [20.047%3.270| 6,13 |5.506 |1.075| 5,12 | 7.636 | 3.957 | 1,93

Zerbo 2019 8.037 | 3.609 | 2,23 |1.990|1.311| 1,52 | 435 | 210 | 2,07 |2.903|1.379| 2,11 |2.098 | 457 | 4,59 178% 43 4,14

Faktor (MW) 2,04 1,21 2,70 3,45 5,03 29,99 4,14

Bottom-up Studien ohne Vergleichsgruppe

Ballard 2016 932

Hofer 2021 5.076 2.423 22 1.935 722

Hong 2020 1.595

Jarbrink 2007 31.911 2.080 11.173 965 1.823 16.9853

Uariwala-Parikh 2019 | 66.806

Jones 2019 13.096 5.477 845 811 936*

Khanna 2013 4.432

Leigh 2016 30.843

Lin 2011 122

Mawhood 1999 11.261

1Kosten fiir Notfallversorgung sind nicht in den Gesamtkosten enthalten, da sie auch in stationdren und ambulanten Kosten beinhaltet sind, ein Aufsummieren also zu Mehrfachzih-
lung fiihren wiirde; 2 ‘nursing care”; 3 “health care, community support, direct project support, informal care, informal carer’s expenses”;  “durable medical equipment”
PAS = Personen im Autismus-Spektrum; VG = Vergleichsgruppe von Personen ohne Diagnose ASS
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Anhang 6: Durchschnittliche adjustierte 6-Monats-Kosten bei Personen im Autismus-Spektrum und in der Vergleichsgruppe
(Excess-Kosten-Analyse AP3)

Mittlere Kosten, gewichtet (2019 €) PAS (n=423) VG (n=3.291) Exzess-Kosten
Kostenkategorie MW (€)) SD(€)| MW (€) SD (€) | MW (€) | 95%CI- | 95%Cl+ | p-Wert |A relativ
Gesamt ohne ASS-spezifische Kosten 5.443 425 1.817 167 3.625 2.731 4.520 <.001 3,0
Arbeitsunfahigkeit 2.375 300 908 82 1.467 858 2.076 <.001 2,6
Versorgungskosten Gesamt ohne ASS-spezifische Kosten 3.068 276 909 111 2.159 1.575 2.742 <.001 3,4
Gesamt ambulante Arzte/Psychotherapeuten 803 79 129 9 674 518 830 <.001 6,2
Allgemeinmedizin 64 4 46 2 18 9 27 <.001 1,4
Psychologe/ Psychotherapeut 615 76 55 7 559 409 709 <.001 11,2
Psychiater/Neurologe 74 6 14 2 60 47 73 <.001 5,3
ambulante KH-Behandlung 50 11 13 1 37 16 59 .001 3,8
Gesamt ambulante Heilmittelerbringer 153 26 57 4 96 44 147 <.001 2,7
Ergotherapie/Arbeitstherapie 79 22 2 71 27 114 .001 9,9
Sprech-/Sprachtherapie 14 5 1 11 1 22 .033 7,0
Physiotherapie 60 8 46 3 14 -3 31 .110 1,3
Gesamt stationdre Aufenthalte ohne Reha 853 185 397 63 456 73 838 .020 2,1
Allgemein-KH (vollstationar) 176 47 329 48 -153 -285 -21 .023 0,5
Allgemein-KH & Psych (Teilstationar/Tagesklinik) 256 97 30 13 226 34 419 .021 8,5
Psychiatrie (vollstationar) 421 143 38 16 383 101 664 .008 11,1
Gesamt Reha 115 37 41 7 74 -1 148 .052 2,8
Rehabilitationsklinik (vollstationar) 94 34 36 7 58 -10 127 .092 2,6
Rehabilitationsklinik (teilstation&r/Tagesklinik) 20 15 5 2 15 -15 45 322 4,0
Gesamt Hilfen 1.144 165 285 75 859 503 1215 <.001 4,0
Hilfe ambulanter Pflegedienst 77 32 49 40 28 -72 128 .581 1,6
Hilfe von Verwandten/Bekannten 992 157 215 36 777 462 1092 <.001 4,6
Hilfe bezahlte Haushaltshilfe 75 25 22 12 54 -1 109 .054 3,4

Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, VG = Vergleichsgruppe, KH = Krankenhaus
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Anhang 7: Durchschnittliche 6-Monats-Kosten bei Angehérigen von Personen im Autismus-
Spektrum im Rahmen von Betreuung und Unterstiitzung (in Euro, AP3)

Kostenkategorie M SE SD
Gesamte Kosten 30.747 | 2.181 | 24.287
Direkte finanzielle Unterstiitzung der Person im Autismus-Spektrum 4.622 610 | 6.793
privat gezahlte Gesundheitsleistungen? 256 76 846
Medikamente 62 11 122
Alternative Heilmethoden? 65 19 212
Aufwendungen fiir den Lebensunterhalt? 1.471 209 | 2.327
Miete 622 156 1.737
Externe Haushalthilfe 20 8 89
Fahrtkosten 194 26 290
Besondere Anschaffungen* 1.243 387 | 4.309
Weiterbildungs- und Freizeitangebote, Urlaubs- und Reisekosten 304 70 779
Schuldenzahlungen 306 205 | 2.283
Umzlge 81 35 390
Informelle Pflege: Hilfe ... 13.590 | 1.590 | 17.705
im Haushalt 4.880 633 | 7.049
bei der Korperpflege 2.087 498 | 5.545
bei der Medikamenteneinnahme 1.463 362 | 4.031
bei Behordengangen 385 111 | 1.236
bei Arztbesuchen 320 75 835
bei Finanzen 372 137 | 1.526
sonstige Hilfen 4.084 700 | 7.795
Indirekte Kosten 12,535 | 1.072 | 11.937
Arbeitsunfahigkeit 1.739 313 | 3.485
Red. Arbeitszeit fiir Unterstiitzung Person im Autismus-Spektrum 10.796 999 | 11.124

Legende: M = Mittelwert, SE = Standardfehler des Mittewertes, -t auRer Medikamente oder alternative Heilme-
thoden z.B. Coaching, Diagnostik, ambulante Sozialpsychiatrie, Pflege, > wie Naturheilkunde, Homdopathie, 3 wie
Einkaufe, Versicherungsbeitrige, Bekleidung, wie Wohnungsausstattung, PKW, Fahrrad, Noise-Cancelling Kopf-
horer.
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Anhang 8: Gemittelte Zustimmung zu Evaluation BASS-Versorgungskonzept (innerhalb der
drei Personengruppen, AP6)

Video Personen- N M SD 95% ClI
gruppe

Video 1 (BASS allgemein): PAS 302 4,49 0,73 [4,40;4,58]
Item 1 (Angebote sinnvoll) ANG 92 4,60 0,73 [4,43;4,76]
FP 105 4,65 0,72 [4,50;4,81]
Item 2 (Barrierefreiheit umfassend genug) PAS 301 4,19 0,88 [4,08;4,30]
ANG 92 4,22 0,97 [4,00;4,44]
FP 105 4,32 0,78 [4,15;4,49]
Item 3 (Behandlungspfad geeignet) PAS 302 4,24 0,89 [4,13;4,35]
ANG 92 4,40 0,88 [4,20;4,60]
FP 105 4,35 0,95 [4,14;4,55]
Video 2 (BASS-Team und Netzverbund): PAS 276 4,33 0,83 [4,23;4,44]
Item 1 (Zusammensetzung BASS-Team sinnvoll) ANG 83 4,31 1,04 [4,08;4,55]
FP 93 4,37 0,98 [4,16;4,58]
Item 2 (Zusammensetzung Netzverbund sinnvoll) PAS 276 4,24 0,97 [4,12;4,36]
ANG 83 4,38 0,92 [4,17;4,59]
FP 93 4,43 0,84 [4,24;4,61]
Item 3 (Fallkonferenzen geeignet) PAS 276 4,18 0,93 [4,07;4,30]
ANG 83 4,36 1,01 [4,13;4,59]
FP 93 4,18 0,96 [3,97;4,39]
Video 3 (Uberblick BASS-Behandlungsmodell): PAS 271 4,23 0,89 [4,12;4,34]
ltem 1 (Module geeignet) ANG 80 4,29 1,00 [4,06;4,51]
FP 91 4,21 0,93 [4,01;4,41]
Video 4 (Modul ,Psychotherapie & Psychiatrie®): PAS 265 4,03 1,01 [3,91;4,15]
ltem 1 (Angebote Modulstufen geeignet) ANG 77 4,17 1,08 | [3,92;4,41]
FP 88 4,20 0,94 [4,00;4,41]
Video 5 (Modul , Teilhabe & Assistenz”): PAS 258 4,21 0,92 [4,01;4,32]
Item 1 (Angebote Modulstufen geeignet) ANG 77 4,48 0,87 [4,28,4,68]
FP 85 4,21 0,98 [4,00;4,43]
Video 6 (,Selbsthilfegruppe/Peer-Support®): PAS 258 4,21 1,02 [4,08;4,33]
Item 1 (Modul ,Peer-Support” geeignet) ANG 77 4,32 0,97 [4,10;4,54]
FP 84 4,32 0,81 [4,15;4,50]
Item 2 (Modul ,Selbsthilfe” geeignet) PAS 258 4,12 1,04 [3,99;4,24]
ANG 77 4,26 1,10 [4,01;4,51]
FP 84 4,26 0,87 [4,07;4,45]

Legende. N = StichprobengroRe, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Cl = Konfidenzintervall; PAS Perso-
nen im Autismus-Spektrum; ANG Angehorige, FP Fachpersonen; Antworten erfolgten auf einer finf-stufigen Li-
kert-Skala mit folgenden Auspragungen: 1 =, stimme nicht zu“, 2 = ,stimme wenig zu“, 3 =, stimme teilweise
zu“, 4 = stimme ziemlich zu“, 5 = ,stimme sehr zu”.
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Anhang 9: Codebook Freitextangaben Evaluation BASS-Versorgungskonzept inkl. gestuften BASS-Versorgungsmodell Online 2 (AP6)

Tabelle A3. Antworten auf die Frage: ,Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Ergdanzungen?”

Nr.
Vi-
deo

Code

Subcode

Nennungen (n)
PAS ANG

FP

Gesamt

Definition

Hinweise zu Barrie-
refreiheit

Kommuni-
kative Aus-
gestaltung

22

36

Vielfaltige Moglichkeiten der Kontaktaufnahme wichtig (inkl. schriftlicher Kommunikation); visuelle Unter-
stitzung notwendig; Ablehnung gendergerechter Sprache (zu komplex); mehr Autismus-gerechte Sprache;
Webdesign

Sonstiges

14

24

Kontaktaufnahme zu BASS mdgliche Barriere; Vorhersehbarkeit des BASS Angebots (z.B. Abldufe) fehlen;
keine ortlichen Strukturen vorhanden; erhéhte Zeitaufwande BASS nicht abgebildet (Vorbereitung und Einar-
beitung Behandlung); Raumgestaltung nicht detailliert beschrieben (inkl. Ruheraum)

Hinweise zu Ausge-
staltung Behand-
lung

28

19

48

Partizipative Behandlung; Integration in Lebensalltag; Relevanz Individualitat; lebenslange Unterstiitzung; Ab-
lehnung "Team-Struktur"; Relevanz Kontinuitat; Klinikaufenthalte nicht nur in akuten Fallen; Transparenz;
Gruppenangebote Bedarf; Begleitpersonen; Online vs. Prasenz; feste Bezugspersonen; Vernetzung; Haus-
arzte

Sonstiges

44

13

11

68

Erweiterung Aus-/Fortbildung von Fachpersonen; Peer Beteiligung wichtig; Selbsthilfen fur verschiedene Ziel-
gruppen etablieren; Geschlechterdifferenzierung bei Diagnostik und Therapie; kbrperbezogene Therapie; Kri-
senintervention; Traumatherapie

Konzept

20

Gutes Konzept (Erleichterung; Case-Management, ganzheitlicher Ansatz, schlieRt Versorgungsliicke); Beden-
ken Konzept (Umsetzung, Zeitmangel, Finanzierung, Biirokratisierung, Uberblick geht verloren da zu viele An-
gebote, regionale Konzepte erhalten, Einbezug Angehérige unklar, Qualitatssicherung verdeutlichen)

Netzverbund

16

20

Mitglieder Netzverbund erganzen (Facharzte, lokale Abreitgeber, Kliniken, Psychiater, Gesundheitssoziologie,
Amter/Schulpsychologen, Fach- und Oberschulen, Anbieter Freizeit und Beruf, Heilerziehung, Jugendamt);
Mitglieder Netzverbund rausnehmen (Peers, Selbsthilfe, Vereine); Funktion klaren (Aufklarung tber ASS,
Netzwerk erstellen, Vermittlungsstation)

Team

32

39

Pro Team (Peers sinnvoll, mehr Weiterbildung und Supervision, Zusammensetzung sinnvoll); Bedenken Team
(Umsetzung realistisch, Pflege entfernen/Rolle definieren, TeamgréRe zu grol, zu viele neurotypische Men-
schen, Fallkonferenzen zu belastend); Team Erganzungen (Vernetzung mit bestehenden Fachpersonen, Heil-
/Padagog:innen, Sport- und Kunsttherapie, Sozialarbeit, Ergotherapie, Facharzte, Pharmazeuten)

Angebote

Erganzungen zu Angeboten (Hausbesuche, ATZ in Kooperation mit Arzten, Musiktherapie, Schulungen fiir
Lehre, Politik, Arbeitgeber, soziale Arbeit, Pflegefamilien)
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Nr. Code Subcode Nennungen (n) Definition
Vi- PAS ANG FP  Gesamt
deo
Struktur Fallkonferenzen (Arzte einbeziehen, Betreuer/Sozialassistenz ergénzen, Begleitung durch Bezugsper-
son, Ablauf fest definieren, online umsetzen); Bedenken Fallkonferenzen (Zusammensetzung unklar, Termin-
findung schwierig, Machbarkeit fraglich, Kapazitaten Fachpersonen fraglich, zu viele Personen, Indikation un-
klar, Uberforderung fiir PAS, Bezeichnung ungiinstig, Vernetzung Fachpersonen schwierig); Pro Fallkonferen-
Fallkonferenzen 21 1 6 28 zen (mehr Partizipation, sinnvoll)
3 Ressourcenforderung fokussieren, ICF integrieren, Psychotherapie auf allen Stufen, Facharztliche Behand-
lung, Ergotherapie, Komorbiditdten behandeln, themenspezifische SHGs, moderierte SHG, Alltagsbegleitung,
Ergdnzungen Ange- Achtsamkeitstraining, Bildung, Beratung spezifische Themen (z.B. dlter werden), Teilhabe Sportangebote,
bote 12 12 2 26 Reha
Modulanpassungen sinnvoll, flichendeckender Zugang wichtig (Online-Angebote), soziales Umfeld einbezie-
hen, Konstanz Ansprechperson, Bedenken hinsichtlich Finanzierung BASS Konzept, Zuordnung zu Stufen
Sonstiges 9 5 5 19 durch PAS
4 Gruppentherapie kritisch, mehr Einzeltherapie, Ergdnzungsvorschlage fiir Therapien, Onlineangebote, statio-
Rickmeldungen zu nare Behandlung, Angehdorige einbeziehen, Psychoedukation tGiber Podcast und Video, ATZ einbeziehen, Be-
Angeboten 39 9 8 56 denken zu Angeboten (zu ,,medizinlastig”, zeit- und personal aufwendig, Biirokratie)
Vorschlage fir Einstufung (persénliche Bereitschaft, Umfeld und Kontext beriicksichtigen, Komorbiditaten,
Patientenwunsch berticksichtigen, Stufen anders definieren); Bedenken zu Stufen (individuelle Einstufung er-
Einstufung 11 2 8 21 forderlich, Abstufungen nicht optimal, keine Stufen)
5 Selbststandigkeit kein Therapieziel, Bedarfsbestimmung schwierig, Stufeneinordnung kritisch, Finanzierung
Bedenken 21 3 24 unklar, Bedenken Umsetzbarkeit
geschultes Personal/ Qualifizierung wichtig, individuelle Bedarfsermittlung, niedrigschwellige Angebote, Aus-
Strukturelle Hin- gestaltung wichtig (soziales Umfeld einbeziehen, bestehende Behandlung/Angebote, aufsuchende Hilfen, re-
weise 7 11 3 21 gelméaRige Termine)
Peers und Selbsthilfe einbeziehen, digitale Angebote schaffen, Ergotherapie ergianzen, Bereiche genannt
Sonstiges 11 3 16 (Haushalt, Schule, Soziale Beziehungen, Transition, Arbeit); Stufeneinteilung sinnvoll
6 Peer-Support 11 12 Zuordnung zu Modul und Infrasturktur Gber Fall-Management; Peer Vergtitung und Qualifikation/Supervision
Selbstverwaltung; bestehende SHG einbeziehen; Rahmenbedingungen (Intervall, Dauer, Zeit, Format online
Selbsthilfegruppen 29 9 5 43 vs. Prdsenz, Gruppenzusammensetzung, Moderation); Teilnahme wird abgelehnt
Generelle Riick- Feste Ansprechpersonen; Bedenken bzgl. Finanzierung; Grenzen Peer-Kompetenz; Module kritisch aufgrund
meldung 3 4 7 Diversitat im Spektrum; Videoberichte von PAS die profitiert haben

Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehdrige und Bezugspersonen, FP = Fachpersonen. Die Kategorie Sonstiges beinhaltet Angaben, fiir die
das Gesamt n < 25 war.
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Anhang 10: Evaluation zukiinftige Implementierung (alle Personengruppen, AP6)

Implementations-Outcomes Personengruppe N M SD 95% CI
Angemessenheit PAS 255 4,05 0,86 [3,95;4,16]
ANG 76 4,20 0,95 [3,98;4,42]
FP 81 3,96 0,94 [3,75;4,17]
Umsetzungsbereitschaft PAS 255 4,19 1,01 [4,06;4,31]
ANG 76 4,22 1,09 [3,97;4,47]
FP 81 4,14 1,00 [3,92;4,36]
Akzeptanz PAS 255 3,80 1,00 [3,68;3,93]
ANG 76 4,00 1,08 [3,75;4,25]
FP 81 3,79 0,92 [3,59;4,00]
Machbarkeit PAS 255 3,91 1,10 [3,77;4,04]
ANG 76 3,84 1,19 [3,57;4,11]
FP 81 3,31 1,13 [3,06;3,56]
Kosten PAS 255 4,16 0,97 [4,04;4,28]
ANG 76 4,28 1,01 [4,04;4,51]
FP 81 4,15 0,95 [3,94;4,36]
Nachhaltigkeit PAS 255 4,22 0,95 [4,10;4,34]
ANG 76 4,29 1,06 [4,05;4,53]
FP 81 3,91 1,10 [3,67;4,16]
Protokolltreue PAS 255 3,76 1,03 [3,63;3,89]
ANG 76 4,04 1,06 [3,80;4,28]
FP 81 3,35 1,06 [3,11;3,58]

Legende. N = StichprobengroBe, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Cl = Konfidenzintervall; PAS = Per-
sonen im Autismus-Spektrum; ANG = Angehorige, FP = Fachpersonen; Antworten erfolgten auf einer flnf-stufi-
gen Likert-Skala mit folgenden Ausprdagungen: 1 = ,stimme nicht zu“, 2 =, stimme wenig zu“, 3 = ,,stimme teil-
weise zu”“, 4 =, stimme ziemlich zu“, 5 = ,stimme sehr zu“.
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Anhang 11: Codebook Freitextangaben Evaluation zukiinftige Implementierung Online 2
(AP6)

Tabelle A4. Antworten auf die Frage: ,,Haben Sie zu der Umsetzung des BASS Behandlungsmodells Er-
ganzungen?“

Code Nennungen (n) Definition
PAS ANG FP Gesamt

Antwort auf bestehende Defi- 25 8 3 36 BASS vielversprechend, v.a. auf-
zite des Versorgungssystems grund von Einbezug Peers und
Case-Management

Umsetzung fraglich 16 0 4 20 Zweifel an Hilfe flr PAS; Zweifel an
Umsetzbarkeit und Finanzierung;
Behandlung in Modulen wenig fle-
xibel

Rahmenbedingungen 29 8 4 41 Kooperation mit bestehenden
Strukturen; Wissen Uber ASS er-
hoéhen; flachendeckender Zugang;
Sorge von Burokratie fir Kosten-
Gbernahme

Inhaltliche Hinweise 8 0 0 8 Untergruppen der PAS beachten
(z.B. Mutistische PAS, Altere); Ver-
laufsuntersuchungen fehlen; indi-
viduelle Bedarfsermittlung (Parti-
zZipation); Autonomie fordern
Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehorige und Bezugspersonen, FP = Fach-
personen.
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Anhang 12: Zustimmung zum Abbau bestehender Versorgungsbarrieren (AP6)

Bereich Personengruppe N M SD 95% Cl
1. Aufkldrung/Wissen PAS 249 4.09 .93 [3.97;4.20]
ANG 71 4.31 .84 [4.11;4.51]
FP 81 4.19 91 [3.98;4.39]
2. Partizipation PAS 249 4.09 .92 [3.98;4.20]
ANG 71 4.23 .99 [4.00;4.46]
FP 81 4.19 .88 [3.99;4.38]
3. ASS-gerechte Versorgung PAS 249 3.87 91 [3.76;3.99]
ANG 71 4.21 .81 [4.02;4.40]
FP 81 4.11 .84 [3.92;4.30]
4. Verfiigbarkeit Angebote PAS 249 4.04 .98 [3.92;4.17]
ANG 71 4.18 .98 [3.95;4.41]
FP 81 4.17 .85 [3.99;4.36]
5. Zugang PAS 249 4.10 .95 [3.98;4.21]
ANG 71 4.21 .95 [3.99;4.44]
FP 81 4.28 .81 [4.10;4.46]
6. Vernetzung Hilfesysteme PAS 249 4.19 .80 [4.09;4.29]
ANG 71 4.24 .90 [4.03;4.45]
FP 81 4.22 .89 [4.02;4.42]

Legende. N = StichprobengrofRe, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Cl = Konfidenzintervall; PAS Perso-
nen im Autismus-Spektrum; ANG Angehorige, FP Fachpersonen; Antworten erfolgten auf einer flinf-stufigen Li-
kert-Skala mit folgenden Auspragungen: 1 =, stimme nicht zu“, 2 =, stimme wenig zu“, 3 =, stimme teilweise
zu“, 4 =, stimme ziemlich zu“, 5 = ,stimme sehr zu“.
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Anhang 13: Codebook Freitextangaben Abbau Barrieren durch BASS-Versorgungskonzept

Online 2 (AP6)

Tabelle A5. Antworten auf die Frage: ,Haben Sie noch Anmerkungen zum Thema Barrierefreiheit und

BASS Versorgungskonzept?”

Code

PAS

Nennungen (n)

ANG

FP

Gesamt

Definition

Forderung Barrierefreiheit

14

12

34

Wichtige Aspekte fiir Barrierefreiheit:
Zusammenarbeit Fachpersonen; Peer-
Mitwirkung; Kommunikation und Netz-
werk; Soziale Teilhabe; Selbstbestim-
mung; Qualitdtssicherung; betonten
bisheriger Behandlung; flachende-
ckende Versorgung etablieren; Prob-
leme bei Selbstorganisation beriick-
sichtigen; Individualitat bericksichti-
gen; Einbindung Angehdrige

Fehlende Aspekte

10

Feedbackschleifen durch PAS in BASS;
Aufklarungsarbeit / Offentlichkeitsar-
beit; Schulungen Fachpersonen; Star-
kenforderung

Hindernisse Barrierefreiheit

20

15

35

Umsetzung fraglich (Ressourcen Perso-
nal und Kosten); zu wenig Partizipation,
zu komplex/blrokratisch

Legende. PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehorige und Bezugspersonen, FP = Fach-

personen.
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Anhang 14: Ergebnisse der Sensitivitatsanalyse zum Budget-Impact (AP7)

Parameter Basis Best- | Worst- Kosten A Basis Kosten A Basis
Case Case Best-Case VS. Worst-Case VS.
(verglichen Best- (verglichen | Worst-
mit Case mit Case
9.158.320¢€) 9.158.320¢€)
BASS-Teams in 16 8 32 4.579.162€ -50% 18.316.648€ | +100%
Deutschland
Overhead 25% 15% 50% 8.487.866€ -7% 10.834.469€ | +18%
(%)
Mietkosten 25€ 15€ 35€ 8.847.284€ -3% 9.469.364€ +3%
(€/m?)
Personalkosten 419.036€ -10% | +10% 8.320.252¢€ -9% 9.996.396€ +9%
(€)
Gesamtkosten 9.158.320€ | Alles Alles 3.702.900€ -60% 24.302.391€ | +165%
(€ p.a.) verrin- er-
gert hoht
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Studieninformation zum Forschungsprojekt

»versorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Stérung” (BarrierefreiASS)

Qualitative Befragungen (Interviews und Fokusgruppen)

Sehr geehrte Studieninteressentin, sehr geehrter Studieninteressent,

viele Menschen im Autismus-Spektrum beklagen Schwierigkeiten bei der Teilhabe am
Gesundheitssystem. Dabei stellen sie oftmals besondere Bedarfe an das Versorgungssystem,
beispielsweise leiden sie haufiger an psychischen, neurologischen oder kdrperlichen
Begleiterkrankungen als die Durchschnittsbevolkerung. Insbesondere erwachsene Personen mit
Autismus scheinen gegenwartig nicht hinreichend versorgt zu werden. Dies betrifft sowohl spate
Diagnosen im Erwachsenenalter als auch den Ubergang jugendlicher Autisten*innen in
erwachsenenbezogene Behandlungssettings. Versorgungsbarrieren werden auf individueller,
struktureller und professioneller Ebene beschrieben.

Das Projekt ,BarrierefreiASS” mochte Barrieren und Bedarfe sowie forderliche Aspekte der aktuellen
Gesundheitsversorgung von Erwachsenen mit Autismus, mit Schwerpunkt auf Diagnostik und
Therapie, systematisch mit einer deutschlandweiten Studie erfassen. Darauf aufbauend soll ein
Konzept entwickelt werden, das dazu beitragen konnte in der Zukunft eine verbesserte,
individualisierte Behandlung unter Entlastung von Angehdérigen und Behandelnden zu ermdglichen.

Hierfliir mochten wir jeweils getrennte Befragungen mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum,
Angehorigen und Behandelnden durchfiihren. Die Befragungen sollen in Form von Einzelinterviews mit
Erwachsenen aus dem Spektrum und sogenannten ,Fokusgruppen“ mit Angehorigen und
Behandelnden durchgefiihrt werden.

Die Studie wird als Kooperationsprojekt zwischen dem Institut und Poliklinik fir Medizinische
Psychologie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE), der Spezialambulanz fir Autismus
und ADHS (UKE), dem Institut fiir Gesundheitsokonomie und Versorgungsforschung (UKE) und der
Spezialambulanz Autismus im Erwachsenenalter (Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und
Psychotherapie, Universitatsklinik KéIn) durchgefiihrt.
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U K Studienleitung

Zentrum fur Psychosoziale Medizin Prof. Dr. phil. Holger Schulz
HAMBURG Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Wir wiirden uns freuen, wenn Sie uns bei der Verbesserung der Versorgungvon  Ansprechpartnerin

Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum mit Ihrem Wissen und lhrer ~ M.Sc. Sophia Duckert

Erfahrung unterstiitzen méchten. Institut & Poliklinik fur Med.
Psychologie

Martinistr. 52 (W26)
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Zentrum fiir Psychosoziale Medizin
Institut und Poliklinik fiir Medizinische Psychologie

HAMBURG

Informationen zum Studienablauf

Die Befragung werden Uber Videokommunikation oder — sollten die technischen Voraussetzungen fir
die Videokommunikation nicht gegeben sein — Telefonkommunikation stattfinden. Andere Medien
sind fiir Autist*innen auf Wunsch allerdings auch moglich. Alternativen waren z.B. ein schriftlicher
Verkehr per E-Mail oder Live-Chat. Auch eine Vorablibermittlung des Fragenkataloges ist eine weitere
Option. Wenden sie sich hierflir gerne an ihre Ansprechpartnerin Frau Diickert.

Die Einzelinterviews mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum per Videokommunikation dauern
max. eine Stunde. Die Fokusgruppen mit Angehdrigen und Behandelnden sollten max. zwei Stunden
in Anspruch nehmen.

Fir die Teilnahme an der Studie wird keine Aufwandsentschadigung gezahilt.

Nutzen und Risiken einer Studienteilnahme

In Anbetracht des aktuellen Forschungsstandes wird nicht davon ausgegangen, dass eine
Studienteilnahme mit besonderen Risiken oder Belastungen verbunden ist. Durch die Teilnahme an
dieser Studie sind keine direkten persénlichen oder medizinischen Vorteile zu erwarten.

Verwendung von Studiendaten

Fir die Vorbereitung der Befragung werden personenbezogene Daten erhoben (Name,
Kontaktinformation, Berufsgruppe bzw. Zugehdrigkeit zur Teilnehmer*innengruppe) und wahrend der
Durchfiihrung der Fokusgruppen bekannt und aufgezeichnet werden. Alle am Gesprach beteiligten
Personen (einschlieBlich der Studienmitarbeiter*innen) sind zur Verschwiegenheit verpflichtet. Alle
Studiendaten werden streng vertraulich behandelt und unterliegen den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Fir die Datenauswertung werden die Audiospuren der Befragungen aufgezeichnet
und nach der Auswertung datenschutzkonform geldscht.

Weitere Details sind im Rahmen der Datenschutzhinweise enthalten, die im Vorwege der Befragung
zusammen mit weiteren Formularen Ubersandt werden.

Sollten Sie Fragen haben und/oder sich bereits zur Studienteilnahme entschieden haben, kontaktieren
Sie bitte unsere Studienmitarbeiterin Frau Dickert (E-Mail-Adresse: s.dueckert@uke.de). Diese wird

alle offenen Fragen beantworten und gegebenenfalls einen passenden Termin mit lhnen vereinbaren.

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

Das BarrierefreiASS-Team
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Zentrum fur Psychosoziale Medizin Studienleitung
HAMBURG stitut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

Vom Studienpersonal auszufllen! M.Sc. Sophia Dickert
Institut & Poliklinik fir Med. Psy-

Vorname: .
chologie

Name: Martinistr. 52 (W26)
20246 Hamburg

Nummer: Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

(Version 1)
Information und Einwilligung zur Teilnahme an der Studie

yversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung“ (BarrierefreiASS)

Qualitative Befragungen (Interviews und Fokusgruppen)

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

viele Menschen im Autismus-Spektrum beklagen Schwierigkeiten bei der Teilhabe am Gesundheitssys-
tem. Dabei stellen sie oftmals besondere Bedarfe an das Versorgungssystem, beispielsweise leiden sie
haufiger an psychischen, neurologischen oder kérperlichen Begleiterkrankungen als die Durchschnitts-
bevolkerung. Insbesondere erwachsene Personen mit Autismus scheinen gegenwartig nicht hinrei-
chend versorgt zu werden. Dies betrifft sowohl spate Diagnosen im Erwachsenenalter als auch den
Ubergang jugendlicher Autisten*innen in erwachsenenbezogene Behandlungssettings. Versorgungs-
barrieren werden auf individueller, struktureller und professioneller Ebene diskutiert.

Das Projekt ,,BarrierefreiASS” mochte Barrieren und Bedarfe sowie forderliche Aspekte der aktuellen
Gesundheitsversorgung von Erwachsenen mit Autismus, mit Schwerpunkt auf Diagnostik und Thera-
pie, systematisch erfassen. Darauf aufbauend soll ein Konzept entwickelt werden, das dazu beitragen
kénnte in der Zukunft eine verbesserte, individualisierte Behandlung unter Entlastung von Angehori-
gen und Behandelnden zu ermdglichen.

Hierfir mochten wir jeweils getrennte Befragungen mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum,
Angehdrigen und Behandelnden durchfiihren. Die Befragungen sollen in Form von Einzelinterviews mit
Erwachsenen aus dem Spektrum und sog. ,,Fokusgruppen” mit Angehérigen und Behandelnden durch-
geflihrt werden. Fir die spatere Auswertung der Daten sollen die Befragungen aufgezeichnet werden.

Die Studie wird als Kooperationsprojekt zwischen dem Institut und Poliklinik fir Medizinische Psycho-
logie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE), der Spezialambulanz fiir Autismus und ADHS
(UKE), dem Institut fiir Gesundheitsékonomie und Versorgungsforschung (UKE) und der Spezialambu-
lanz Autismus im Erwachsenenalter (Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Universi-
tatsklinik Koln) durchgefiihrt.
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Wir wiirden uns freuen, wenn Sie uns bei der Verbesserung der Versorgung von Erwachsenen aus dem
Autismus-Spektrum unterstitzen.

Ablauf der Studie
Vor lhrer Teilnahme bitten wir Sie, diese Studieninformation und Einwilligungserklarung sorgfaltig zu

lesen. Offene Fragen kdnnen Sie gern mit dem/r Studienmitarbeiter*in, welche/r Ihnen die Studienin-
formation tbermittelt hat, bzw. mit unserer Ansprechpartnerin Frau Dickert klaren (Telefon: +49 (0)
40 7410 56683; E-Mail: s.dueckert@uke.de). Sollten Sie sich zur Teilnahme an der Studie entschlieRen,
unterzeichnen Sie bitte zwei Exemplare dieses Dokuments und schicken ein Exemplar in dem beilie-

genden frankierten Riickumschlag zurlick an uns. Das andere Exemplar verbleibt bei Ihnen. Damit be-
statigen Sie lhre Teilnahme an dieser Studie.

Die anschlieBenden Befragungen finden aktuell (iber Videokommunikation oder —sollten die techni-
schen Voraussetzungen fir die Videokommunikation nicht gegeben sein— tiber Telefonkommunikation
statt. Die Einzelinterviews mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum dauern max. eine Stunde.
Die Fokusgruppen mit Angehérigen und Behandelnden sollten max. zwei Stunden in Anspruch neh-
men. Fir die Teilnahme an der Studie wird keine Aufwandsentschadigung gezahlt.

Nutzen und Risiken einer Studienteilnahme

In Anbetracht des aktuellen Forschungsstandes wird nicht davon ausgegangen, dass eine Studienteil-
nahme mit besonderen Risiken oder Belastungen verbunden ist. Durch die Teilnahme an dieser Studie
sind keine direkten persdnlichen oder medizinischen Vorteile zu erwarten.

Freiwilligkeit und Recht auf Widerruf

lhre Teilnahme ist selbstverstandlich freiwillig und es entstehen Ihnen keine Nachteile, wenn Sie sich
gegen eine Teilnahme entscheiden. Sie konnen lhre Einwilligung sowie Teilnahme jederzeit ohne An-
gabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen widerrufen.

Verwendung von Studiendaten

Fir die Vorbereitung der Befragung werden personenbezogene Daten erhoben (Name, Kontaktinfor-
mation, Berufsgruppe bzw. Zugehorigkeit zur Teilnehmer*innengruppe) und wahrend der Durchfih-
rung der Fokusgruppen bekannt und aufgezeichnet werden. Alle am Gesprach beteiligten Personen
(einschl. der Studienmitarbeiter*innen) sind zur Verschwiegenheit verpflichtet. Sie werden daher ge-
beten im Anschluss an die Einwilligungserklarung auch eine Verschwiegenheitserklarung zu unter-
zeichnen.

Alle Studiendaten werden streng vertraulich behandelt und unterliegen den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Die aufgezeichnete Befragung ist nur den Studienmitarbeiter*innen des UKE (Institut
fir Medizinische Psychologie) bekannt, die mit der Auswertung der Studie betraut sind und diese in
Schriftform bringen. Fiir die weitere wissenschaftliche Auswertung des Befragungstextes werden alle
Angaben zu lhrer Person aus dem Text entfernt und pseudonymisiert®. Im Anschluss an die Auswertung
werden die Aufnahmedateien datenschutzkonform geléscht. Uber Fragebdgen erhobene Angaben zu
Ilhrer Person (z.B. Alter, Geschlecht) werden in pseudonymisierter Form erhoben und ebenfalls im Insti-
tut fir Medizinische Psychologie gespeichert. Die Veroffentlichung der Studienergebnisse erfolgt in

! Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens und anderer Identifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identi-
fizierung des Betroffenen auszuschlieen oder wesentlich zu erschweren (§ 3 Abs. 6a Bundesdatenschutzgesetz).
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anonymisierter* Form, sodass Riickschliisse auf einzelne Teilnehmer*innen ausgeschlossen sind. lhre
Einwilligungserklarung wird in Papierform gesondert und verschlossen verwahrt werden.

Erneute Kontaktaufnahme

In unserer Studie ,BarrierefreiASS” sind weitere Befragungen geplant (z.B. zur Entwicklung und Evalu-
ation eines erweiterten Versorgungskonzepts). Sie kdnnen sich entscheiden, ob Sie auch fir zukinftige
Befragungen potentiell zur Verfiigung stiinden (s. Anhang). Ihre Adress-/Kontaktdaten wirden aus-
schlieBlich zu diesem Zweck gespeichert werden. Sollten Sie die Zustimmung zu einer erneuten Kon-
taktaufnahme fir zukiinftige Befragungen verweigern, entstehen Ihnen dadurch keine Nachteile.

Im Folgenden mdchten wir lhnen noch einmal genauer erkldren, wie die Verwendung lhrer Studien-
daten erfolgt:

Datenschutz

Die im Rahmen des Forschungsvorhabens nach Einwilligungserklarung der Studienteilnehmer*innen
erhobenen personlichen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Die Einwilligungserklarungen werden in Papierform verschlossen aufbewahrt werden.
Andere studienrelevante personliche Daten von lhnen werden im UKE auf einem gesicherten Laufwerk
zehn Jahre gespeichert. Die Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert. Der Zugriff auf personen-
bezogene Daten ist nur Nutzern moglich, die entsprechend autorisiert sind.

Die Auswertung und Nutzung der Daten durch den Studienleiter und seinen Mitarbeiter*innen erfolgt
in pseudonymisierter Form. Bei der Pseudonymisierung werden der Name und andere Angaben, die
eine ldentifizierung ermoglichen kdnnten (z.B. Teile des Geburtsdatums) durch eine mehrstellige Buch-
staben- oder Zahlenkombination, auch Code genannt, ersetzt, um die Identifizierung der Studienteil-
nehmer*innen auszuschlieBen. Zugang zu dem ,,Schlissel”, der eine persoénliche Zuordnung der Daten
der Studienteilnehmer*innen zu teilnehmenden Personen ermdglicht, haben neben dem Studienleiter
nur von diesem dazu ausdriicklich autorisierte Personen des Studienzentrums. Sobald der Forschungs-
zweck es zulasst, wird der Schlissel geldscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert. Die Verof-
fentlichung der Studienergebnisse erfolgt ausschliellich in anonymisierter Form, so dass daraus keine
Riickschliisse auf die Identitat der Studienteilnehmer*innen maoglich sind.

Die Studienteilnehmer*innen haben das Recht tiber die von ihnen erhobenen personenbezogenen Da-
ten Auskunft zu verlangen. Im Falle des Widerrufs der Einwilligungserklarung werden die bereits erho-
benen Daten gel6scht, sofern diese noch nicht anonymisiert wurden. Eine Léschung bereits anonymi-
sierter Daten ist nicht moglich, da dann der Personenbezug auch fiir die Studienmitarbeiter*innen -
nicht mehr zu ermitteln ist.

Dieses Forschungsvorhaben ist durch die zustandige Ethik-Kommission ethisch und fachrechtlich bera-
ten worden.

Zusatzlich werden Sie hiermit Giber die in der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) festgelegten
Rechte informiert (Artikel 12 ff. DSGVO):

Rechtsgrundlage
Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten bildet bei kli-

2 Anonymisieren ist das Verdndern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben tber persénliche oder sachliche Verhéltnisse
nicht mehr oder nur mit einem unverhaltnismaRig groRen Aufwand an Zeit, Kosten und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren
naturlichen Person zugeordnet werden konnen (§ 3 Abs. 6 Bundesdatenschutzgesetz).
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nischen Studien lhre freiwillige schriftliche Einwilligung gemaR DSGVO sowie der Deklaration von Hel-
sinki (Erklarung des Weltarztebundes zu den ethischen Grundséatzen fir die medizinische Forschung
am Menschen) und der Leitlinie fiir Gute Klinische Praxis. Zeitgleich mit der DSGVO trat in Deutschland
das Uberarbeitete Bundesdatenschutzgesetz (BDSG-neu) in Kraft.

Fiir die Datenverarbeitung verantwortliche Person
Der Studienleiter des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf, Prof. Dr. phil. Holger Schulz.
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Recht auf Auskunft

Sie haben das Recht auf Auskunft Gber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die im Rah-
men der Studie erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte Gbermittelt werden (Aushandigen einer kos-
tenfreien Kopie) (Artikel 15 DSGVO, §34 BDSG-neu).

Recht auf Berichtigung
Sie haben das Recht, Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten berichtigen zu lassen (Arti-
kel 15, 16 und 19 DSGVO).

Recht auf Loschung

Sie haben das Recht auf Loschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z.B. wenn diese Daten
fiir den Zweck, fur den sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Artikel 15, 17 und 19
DSGVO, §35 BDSG-neu).

Recht auf Einschriankung der Verarbeitung

Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht, eine Einschrankung der Verarbeitung zu ver-
langen, d.h. die Daten diirfen nur gespeichert, aber nicht verarbeitet werden. Dies miissen Sie bean-
tragen. Wenden sie sich hierzu bitte an lhren Studienleiter oder an den Datenschutzbeauftragten des
Prifzentrums (Artikel 18 und 19 DSGVO).

Recht auf Dateniibertragbarkeit

Sie haben das Recht, die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die Sie der verantwortlichen
Person fiir die klinische Studie bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kdnnen sie beantragen, dass
diese Daten entweder lhnen oder, soweit technisch moglich, einer anderen von lhnen benannten
Stelle Gibermittelt werden (Artikel 20 DSGVO).

Widerspruchsrecht

Sie haben das Recht, jederzeit gegen konkrete Entscheidungen oder MaBnahmen zur Verarbeitung der
Sie betreffenden personenbezogenen Daten Widerspruch einzulegen (Art 21 DSGVO, § 36 BDSG-neu).
Eine solche Verarbeitung findet anschlieRend grundsatzlich nicht mehr statt.

Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf dieser Einwilli-
gung

Die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten ist nur mit lhrer Einwilligung rechtmaRig (Artikel 6
DSGVO). Sie haben das Recht, Ihre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten jederzeit
zu widerrufen. Im Falle des Widerrufs missen lhre personenbezogenen Daten grundsatzlich geléscht
werden (Artikel 7, Absatz 3 DSGVO). Es gibt allerdings Ausnahmen, nach denen die bis zum Zeitpunkt
des Widerrufs erhobenen Daten weiterverarbeitet werden dirfen, z.B. wenn die weitere Datenverar-
beitung zur Erflllung einer rechtlichen Verpflichtung erforderlich ist (Art. 17 Abs. 3 b DSGVO).

Mochten Sie eines dieser Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte an den Studienleiter
Ilhres Prufzentrums. AuRerdem haben Sie das Recht, Beschwerde bei der/den Aufsichtsbehdrde/n
einzulegen, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezoge-
nen Daten gegen die DSGVO verstoft:

Datenschutz: Kontaktdaten der Aufsicht der Studienleitung

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehorde
Datenschutzbeauftragter des Der Landesbeauftragte fiir den Datenschutz
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf Hamburg

MartinistraRe 52 Klosterwall 6

20246 Hamburg 20095 Hamburg

040/7410 — 56890 040/42854 - 4040

m.jaster@uke.de mailbox@datenschutz.hamburg.de
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UK

HAMBURG

Zentrum fir Psychosoziale Medizin Studienleitung
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psy-
chologie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an einer qualitativen Befragung

fur die Studie

»Vversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Ich bin tGber Zweck und Ablauf der Studie , BarrierefreiASS“, Gber Risiken und Rechte als Studienteil-
nehmer*in, die Verwendung studien- und personenbezogener Daten sowie den Datenschutz aufge-
klart worden. Ich habe die mir ausgehandigte Studieninformation sorgféltig gelesen und verstanden.
Alle meine Fragen wurden ausreichend beantwortet.

Ich willige ein, dass die Befragung aufgezeichnet und anschliefend von den Mitarbeiter*innen des Stu-
dienprojekts ,BarrierefreiASS” in Schriftform gebracht und in pseudonymisierter Form ausgewertet
wird. Im Falle von Vero6ffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit meiner person-
lichen Daten gewadhrleistet. Mir ist bewusst, dass die DSGVO in vollem Umfang beachtet wird. Ich wil-
lige in den oben beschriebenen Datenschutz fiir dieses Forschungsvorhaben ein.

Mit meiner Unterschrift willige ich in die Teilnahme an dem oben beschriebenen Forschungsvorhaben
ein. Mir ist bewusst, dass dieses Schriftstlick keine Vertragsgrundlage darstellt. Meine Teilnahme ist
freiwillig. Ich kann jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile aus der Studie ausscheiden
und wurde (iber das Widerrufsrecht aufgeklart.

Ein Exemplar der Studieninformation und Einwilligungserklarung habe ich erhalten. Ein Exemplar ver-
bleibt am Studienzentrum.

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer¥*in)

~
UKE INside

Unser Arbeitsleben gestalten.
Gerichtsstand: Hamburg Bank: Hamburg Commercial Bank AG Vorstandsmitglieder: v
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Zentrum fir Psychosoziale Medizin Studienleitung
UK Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psy-
chologie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter*in)

Einwilligungserklarung zur erneuten Kontaktaufnahme im Rahmen der Studie

»versorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Ich bin Gber die Moglichkeit der erneuten Kontaktaufnahme beziiglich zukinftiger Befragun-
gen in ,BarrierefreiASS” informiert worden. Offene Fragen diesbeziiglich konnte ich mit den
Studienmitarbeiter*innen bzw. der Ansprechpartnerin fiir die Studie, Frau Dickert, klaren.

Die Einwilligung in die mogliche erneute Kontaktaufnahme verpflichtet mich nicht zur Teil-
nahme an weiteren Befragungen. Ich kann meine Einwilligung jederzeit zuriickziehen, ohne
dass mir dadurch Nachteile entstehen.

Ich willige ein, dass mich die Studienmitarbeiter*innen erneut kontaktieren dirfen:

[] Ja [] Nein

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer*in)

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter*in)
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UK

Zentrum fur Psychosoziale Medizin Studienleitung
HAMBURG stitut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

Vom Studienpersonal auszufllen! M.Sc. Sophia Dickert
Institut & Poliklinik fir Med. Psy-

Vorname: .
chologie

Name: Martinistr. 52 (W26)
20246 Hamburg

Nummer: Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

(Version 1)
Information und Einwilligung zur Teilnahme an der Studie

yversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung“ (BarrierefreiASS)

Qualitative Befragungen (Interviews und Fokusgruppen)

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

viele Menschen im Autismus-Spektrum beklagen Schwierigkeiten bei der Teilhabe am Gesundheitssys-
tem. Dabei stellen sie oftmals besondere Bedarfe an das Versorgungssystem, beispielsweise leiden sie
haufiger an psychischen, neurologischen oder kérperlichen Begleiterkrankungen als die Durchschnitts-
bevolkerung. Insbesondere erwachsene Personen mit Autismus scheinen gegenwartig nicht hinrei-
chend versorgt zu werden. Dies betrifft sowohl spate Diagnosen im Erwachsenenalter als auch den
Ubergang jugendlicher Autisten*innen in erwachsenenbezogene Behandlungssettings. Versorgungs-
barrieren werden auf individueller, struktureller und professioneller Ebene diskutiert.

Das Projekt ,,BarrierefreiASS” mochte Barrieren und Bedarfe sowie forderliche Aspekte der aktuellen
Gesundheitsversorgung von Erwachsenen mit Autismus, mit Schwerpunkt auf Diagnostik und Thera-
pie, systematisch erfassen. Darauf aufbauend soll ein Konzept entwickelt werden, das dazu beitragen
kénnte in der Zukunft eine verbesserte, individualisierte Behandlung unter Entlastung von Angehori-
gen und Behandelnden zu ermdglichen.

Hierfir mochten wir jeweils getrennte Befragungen mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum,
Angehdrigen und Behandelnden durchfiihren. Die Befragungen sollen in Form von Einzelinterviews mit
Erwachsenen aus dem Spektrum und sog. ,,Fokusgruppen” mit Angehérigen und Behandelnden durch-
geflihrt werden. Fir die spatere Auswertung der Daten sollen die Befragungen aufgezeichnet werden.

Die Studie wird als Kooperationsprojekt zwischen dem Institut und Poliklinik fir Medizinische Psycho-
logie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE), der Spezialambulanz fiir Autismus und ADHS
(UKE), dem Institut fiir Gesundheitsékonomie und Versorgungsforschung (UKE) und der Spezialambu-
lanz Autismus im Erwachsenenalter (Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Universi-
tatsklinik Koln) durchgefiihrt.

~
UKE INside

Unser Arbeitsleben gestalten.
Gerichtsstand: Hamburg Bank: Hamburg Commercial Bank AG Vorstandsmitglieder: \._/
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Wir wiirden uns freuen, wenn Sie uns bei der Verbesserung der Versorgung von Erwachsenen aus dem
Autismus-Spektrum unterstitzen.

Ablauf der Studie
Vor lhrer Teilnahme bitten wir Sie, diese Studieninformation und Einwilligungserklarung sorgfaltig zu

lesen. Offene Fragen kdnnen Sie gern mit dem/r Studienmitarbeiter*in, welche/r Ihnen die Studienin-
formation tbermittelt hat, bzw. mit unserer Ansprechpartnerin Frau Dickert klaren (Telefon: +49 (0)
40 7410 56683; E-Mail: s.dueckert@uke.de). Sollten Sie sich zur Teilnahme an der Studie entschlieRen,
unterzeichnen Sie bitte zwei Exemplare dieses Dokuments und schicken ein Exemplar in dem beilie-

genden frankierten Riickumschlag zurlick an uns. Das andere Exemplar verbleibt bei Ihnen. Damit be-
statigen Sie lhre Teilnahme an dieser Studie.

Die anschlieBenden Befragungen finden aktuell (iber Videokommunikation oder —sollten die techni-
schen Voraussetzungen fir die Videokommunikation nicht gegeben sein— tiber Telefonkommunikation
statt. Die Einzelinterviews mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum dauern max. eine Stunde.
Die Fokusgruppen mit Angehérigen und Behandelnden sollten max. zwei Stunden in Anspruch neh-
men. Fir die Teilnahme an der Studie wird keine Aufwandsentschadigung gezahlt.

Nutzen und Risiken einer Studienteilnahme

In Anbetracht des aktuellen Forschungsstandes wird nicht davon ausgegangen, dass eine Studienteil-
nahme mit besonderen Risiken oder Belastungen verbunden ist. Durch die Teilnahme an dieser Studie
sind keine direkten persdnlichen oder medizinischen Vorteile zu erwarten.

Freiwilligkeit und Recht auf Widerruf

lhre Teilnahme ist selbstverstandlich freiwillig und es entstehen Ihnen keine Nachteile, wenn Sie sich
gegen eine Teilnahme entscheiden. Sie konnen lhre Einwilligung sowie Teilnahme jederzeit ohne An-
gabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen widerrufen.

Verwendung von Studiendaten

Fir die Vorbereitung der Befragung werden personenbezogene Daten erhoben (Name, Kontaktinfor-
mation, Berufsgruppe bzw. Zugehorigkeit zur Teilnehmer*innengruppe) und wahrend der Durchfih-
rung der Fokusgruppen bekannt und aufgezeichnet werden. Alle am Gesprach beteiligten Personen
(einschl. der Studienmitarbeiter*innen) sind zur Verschwiegenheit verpflichtet. Sie werden daher ge-
beten im Anschluss an die Einwilligungserklarung auch eine Verschwiegenheitserklarung zu unter-
zeichnen.

Alle Studiendaten werden streng vertraulich behandelt und unterliegen den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Die aufgezeichnete Befragung ist nur den Studienmitarbeiter*innen des UKE (Institut
fir Medizinische Psychologie) bekannt, die mit der Auswertung der Studie betraut sind und diese in
Schriftform bringen. Fiir die weitere wissenschaftliche Auswertung des Befragungstextes werden alle
Angaben zu lhrer Person aus dem Text entfernt und pseudonymisiert®. Im Anschluss an die Auswertung
werden die Aufnahmedateien datenschutzkonform geléscht. Uber Fragebdgen erhobene Angaben zu
Ilhrer Person (z.B. Alter, Geschlecht) werden in pseudonymisierter Form erhoben und ebenfalls im Insti-
tut fir Medizinische Psychologie gespeichert. Die Veroffentlichung der Studienergebnisse erfolgt in

! Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens und anderer Identifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identi-
fizierung des Betroffenen auszuschlieen oder wesentlich zu erschweren (§ 3 Abs. 6a Bundesdatenschutzgesetz).
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anonymisierter* Form, sodass Riickschliisse auf einzelne Teilnehmer*innen ausgeschlossen sind. lhre
Einwilligungserklarung wird in Papierform gesondert und verschlossen verwahrt werden.

Erneute Kontaktaufnahme

In unserer Studie ,BarrierefreiASS” sind weitere Befragungen geplant (z.B. zur Entwicklung und Evalu-
ation eines erweiterten Versorgungskonzepts). Sie kdnnen sich entscheiden, ob Sie auch fir zukinftige
Befragungen potentiell zur Verfiigung stiinden (s. Anhang). Ihre Adress-/Kontaktdaten wirden aus-
schlieBlich zu diesem Zweck gespeichert werden. Sollten Sie die Zustimmung zu einer erneuten Kon-
taktaufnahme fir zukiinftige Befragungen verweigern, entstehen Ihnen dadurch keine Nachteile.

Im Folgenden mdchten wir lhnen noch einmal genauer erkldren, wie die Verwendung lhrer Studien-
daten erfolgt:

Datenschutz

Die im Rahmen des Forschungsvorhabens nach Einwilligungserklarung der Studienteilnehmer*innen
erhobenen personlichen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Die Einwilligungserklarungen werden in Papierform verschlossen aufbewahrt werden.
Andere studienrelevante personliche Daten von lhnen werden im UKE auf einem gesicherten Laufwerk
zehn Jahre gespeichert. Die Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert. Der Zugriff auf personen-
bezogene Daten ist nur Nutzern moglich, die entsprechend autorisiert sind.

Die Auswertung und Nutzung der Daten durch den Studienleiter und seinen Mitarbeiter*innen erfolgt
in pseudonymisierter Form. Bei der Pseudonymisierung werden der Name und andere Angaben, die
eine ldentifizierung ermoglichen kdnnten (z.B. Teile des Geburtsdatums) durch eine mehrstellige Buch-
staben- oder Zahlenkombination, auch Code genannt, ersetzt, um die Identifizierung der Studienteil-
nehmer*innen auszuschlieBen. Zugang zu dem ,,Schlissel”, der eine persoénliche Zuordnung der Daten
der Studienteilnehmer*innen zu teilnehmenden Personen ermdglicht, haben neben dem Studienleiter
nur von diesem dazu ausdriicklich autorisierte Personen des Studienzentrums. Sobald der Forschungs-
zweck es zulasst, wird der Schlissel geldscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert. Die Verof-
fentlichung der Studienergebnisse erfolgt ausschliellich in anonymisierter Form, so dass daraus keine
Riickschliisse auf die Identitat der Studienteilnehmer*innen maoglich sind.

Die Studienteilnehmer*innen haben das Recht tiber die von ihnen erhobenen personenbezogenen Da-
ten Auskunft zu verlangen. Im Falle des Widerrufs der Einwilligungserklarung werden die bereits erho-
benen Daten gel6scht, sofern diese noch nicht anonymisiert wurden. Eine Léschung bereits anonymi-
sierter Daten ist nicht moglich, da dann der Personenbezug auch fiir die Studienmitarbeiter*innen -
nicht mehr zu ermitteln ist.

Dieses Forschungsvorhaben ist durch die zustandige Ethik-Kommission ethisch und fachrechtlich bera-
ten worden.

Zusatzlich werden Sie hiermit Giber die in der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) festgelegten
Rechte informiert (Artikel 12 ff. DSGVO):

Rechtsgrundlage
Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten bildet bei kli-

2 Anonymisieren ist das Verdndern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben tber persénliche oder sachliche Verhéltnisse
nicht mehr oder nur mit einem unverhaltnismaRig groRen Aufwand an Zeit, Kosten und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren
naturlichen Person zugeordnet werden konnen (§ 3 Abs. 6 Bundesdatenschutzgesetz).
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nischen Studien lhre freiwillige schriftliche Einwilligung gemaR DSGVO sowie der Deklaration von Hel-
sinki (Erklarung des Weltarztebundes zu den ethischen Grundséatzen fir die medizinische Forschung
am Menschen) und der Leitlinie fiir Gute Klinische Praxis. Zeitgleich mit der DSGVO trat in Deutschland
das Uberarbeitete Bundesdatenschutzgesetz (BDSG-neu) in Kraft.

Fiir die Datenverarbeitung verantwortliche Person
Der Studienleiter des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf, Prof. Dr. phil. Holger Schulz.
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Recht auf Auskunft

Sie haben das Recht auf Auskunft Gber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die im Rah-
men der Studie erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte Gbermittelt werden (Aushandigen einer kos-
tenfreien Kopie) (Artikel 15 DSGVO, §34 BDSG-neu).

Recht auf Berichtigung
Sie haben das Recht, Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten berichtigen zu lassen (Arti-
kel 15, 16 und 19 DSGVO).

Recht auf Loschung

Sie haben das Recht auf Loschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z.B. wenn diese Daten
fiir den Zweck, fur den sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Artikel 15, 17 und 19
DSGVO, §35 BDSG-neu).

Recht auf Einschriankung der Verarbeitung

Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht, eine Einschrankung der Verarbeitung zu ver-
langen, d.h. die Daten diirfen nur gespeichert, aber nicht verarbeitet werden. Dies miissen Sie bean-
tragen. Wenden sie sich hierzu bitte an lhren Studienleiter oder an den Datenschutzbeauftragten des
Prifzentrums (Artikel 18 und 19 DSGVO).

Recht auf Dateniibertragbarkeit

Sie haben das Recht, die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die Sie der verantwortlichen
Person fiir die klinische Studie bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kdnnen sie beantragen, dass
diese Daten entweder lhnen oder, soweit technisch moglich, einer anderen von lhnen benannten
Stelle Gibermittelt werden (Artikel 20 DSGVO).

Widerspruchsrecht

Sie haben das Recht, jederzeit gegen konkrete Entscheidungen oder MaBnahmen zur Verarbeitung der
Sie betreffenden personenbezogenen Daten Widerspruch einzulegen (Art 21 DSGVO, § 36 BDSG-neu).
Eine solche Verarbeitung findet anschlieRend grundsatzlich nicht mehr statt.

Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf dieser Einwilli-
gung

Die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten ist nur mit lhrer Einwilligung rechtmaRig (Artikel 6
DSGVO). Sie haben das Recht, Ihre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten jederzeit
zu widerrufen. Im Falle des Widerrufs missen lhre personenbezogenen Daten grundsatzlich geléscht
werden (Artikel 7, Absatz 3 DSGVO). Es gibt allerdings Ausnahmen, nach denen die bis zum Zeitpunkt
des Widerrufs erhobenen Daten weiterverarbeitet werden dirfen, z.B. wenn die weitere Datenverar-
beitung zur Erflllung einer rechtlichen Verpflichtung erforderlich ist (Art. 17 Abs. 3 b DSGVO).

Mochten Sie eines dieser Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte an den Studienleiter
Ilhres Prufzentrums. AuRerdem haben Sie das Recht, Beschwerde bei der/den Aufsichtsbehdrde/n
einzulegen, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezoge-
nen Daten gegen die DSGVO verstoft:

Datenschutz: Kontaktdaten der Aufsicht der Studienleitung

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehorde
Datenschutzbeauftragter des Der Landesbeauftragte fiir den Datenschutz
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf Hamburg

MartinistraRe 52 Klosterwall 6

20246 Hamburg 20095 Hamburg

040/7410 — 56890 040/42854 - 4040

m.jaster@uke.de mailbox@datenschutz.hamburg.de
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UK

HAMBURG

Zentrum fir Psychosoziale Medizin Studienleitung
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psy-
chologie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an einer qualitativen Befragung

fur die Studie

»Vversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Ich bin tGber Zweck und Ablauf der Studie , BarrierefreiASS“, Gber Risiken und Rechte als Studienteil-
nehmer*in, die Verwendung studien- und personenbezogener Daten sowie den Datenschutz aufge-
klart worden. Ich habe die mir ausgehandigte Studieninformation sorgféltig gelesen und verstanden.
Alle meine Fragen wurden ausreichend beantwortet.

Ich willige ein, dass die Befragung aufgezeichnet und anschliefend von den Mitarbeiter*innen des Stu-
dienprojekts ,BarrierefreiASS” in Schriftform gebracht und in pseudonymisierter Form ausgewertet
wird. Im Falle von Vero6ffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit meiner person-
lichen Daten gewadhrleistet. Mir ist bewusst, dass die DSGVO in vollem Umfang beachtet wird. Ich wil-
lige in den oben beschriebenen Datenschutz fiir dieses Forschungsvorhaben ein.

Mit meiner Unterschrift willige ich in die Teilnahme an dem oben beschriebenen Forschungsvorhaben
ein. Mir ist bewusst, dass dieses Schriftstlick keine Vertragsgrundlage darstellt. Meine Teilnahme ist
freiwillig. Ich kann jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile aus der Studie ausscheiden
und wurde (iber das Widerrufsrecht aufgeklart.

Ein Exemplar der Studieninformation und Einwilligungserklarung habe ich erhalten. Ein Exemplar ver-
bleibt am Studienzentrum.

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer¥*in)

~
UKE INside

Unser Arbeitsleben gestalten.
Gerichtsstand: Hamburg Bank: Hamburg Commercial Bank AG Vorstandsmitglieder: v

Koérperschaft des 6ffentlichen Rechts  BIC: HSHNDEHH | Konto: 104 364 000 Prof. Dr. Burkhard Goke (Vorstandsvorsitzender)
USt-Id: DE 21 8618 948 IBAN: DE97 2105 0000 0104 3640 00 Joachim ProlIB | Prof. Dr. Blanche Schwappach-Pignataro | Marya Verdel Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf



Zentrum fir Psychosoziale Medizin Studienleitung
UK Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psy-
chologie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter*in)

Verschwiegenheitserklarung fiir die Teilnahme an einer qualitativen
Befragung im Rahmen der Studie

»sversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Hiermit erklare ich, alle personen- und patientenbezogenen Daten, die im Rahmen der Fokus-
gruppe bekannt werden, vertraulich zu behandeln und gegeniber Dritten Verschwiegenheit
zu bewahren.

Mir ist bekannt, dass meine Verpflichtung zur Verschwiegenheit auch nach Abschluss von
,BarrierefreiASS” fortbesteht.

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer*in)

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter*in)
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Zentrum fiir Psychosoziale Medizin Studienleitung
UK Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psy-
chologie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
s.dueckert@uke.de

Einwilligungserklarung zur erneuten Kontaktaufnahme im Rahmen der Studie

»sversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Ich bin Gber die Moglichkeit der erneuten Kontaktaufnahme beziglich zuklnftiger Befragun-
gen in ,BarrierefreiASS” informiert worden. Offene Fragen diesbezliglich konnte ich mit den
Studienmitarbeiter*innen bzw. der Ansprechpartnerin fir die Studie, Frau Diickert, klaren.

Die Einwilligung in die mogliche erneute Kontaktaufnahme verpflichtet mich nicht zur Teil-
nahme an weiteren Befragungen. Ich kann meine Einwilligung jederzeit zuriickziehen, ohne
dass mir dadurch Nachteile entstehen.

Ich willige ein, dass mich die Studienmitarbeiter*innen erneut kontaktieren dirfen:

[] Ja [] Nein

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer*in)

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter*in)
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UK

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Studienleitung
HAMBURG .

Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Vom Studienpersonal auszufiillen! Ansprechpartnerin

) M.Sc. Sophia Duckert

Vorname: . .
Institut & Poliklinik fir Med. Psycho-

Name: logie
Martinistr. 52 (W26)

ID: 20246 Hamburg
Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683

Information und Einwilligung zur Teilnahme an der Studie

»versorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Qualitative Befragungen Il (Expert:innendiskussionen)

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

das Forschungsprojekt ,,BarrierefreiASS” untersucht die aktuelle Gesundheitsversorgung von Erwach-
senen mit Autismus-Spektrum-Stérung in den Bereichen Diagnostik und Therapie.

Mit Hilfe der gewonnenen Daten aus einer ersten Umfrage zur Ermittlung von Barrieren und Bedarfen
in der aktuellen Versorgung von autistischen Erwachsenen wurden MaRBnahmen und ein bedarfsorien-
tiertes Versorgungskonzept abgeleitet, welches zukiinftig zu einer verbesserten Versorgung von er-
wachsenen Autist:innen unter Entlastung von Angehdrigen beitragen kdnnte.

Das entwickelte Modellkonzept soll nun von Autist:innen, Angehérigen und Behandelnden bewertet
und ergdnzt werden. Hierfir mdchten wir jeweils getrennte Befragungen in Form von sogenannten
Expert:innendiskussionen mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum, Angehorigen und Behan-
delnden durchfiihren. Fiir die spatere Auswertung der Daten sollen die Befragungen aufgezeichnet
werden.

Die Studie wird als Kooperationsprojekt zwischen dem Institut und Poliklinik fir Medizinische Psycho-
logie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE), der Spezialambulanz fiir Autismus und ADHS
(UKE), dem Institut fiir Gesundheitsokonomie und Versorgungsforschung (UKE) und der Spezialambu-
lanz Autismus im Erwachsenenalter (Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie, Universi-
tatsklinik Koéln) durchgefiuhrt. Ausfiihrliche Informationen zum Projekt finden Sie unter:
https://www.uke.de/barrierefreiass.

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie uns auf dem Weg zu einer Verbesserung der Versorgung von Erwach-
senen aus dem Autismus-Spektrum unterstiitzen.
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Ablauf der Studie
Vor lhrer Teilnahme bitten wir Sie, diese Studieninformation und Einwilligungserklarung sorgfaltig zu

lesen. Offene Fragen kénnen Sie gern mit dem/r Studienmitarbeiter:in, welche/r Ihnen die Studienin-
formation tGbermittelt hat, bzw. mit unserer Ansprechpartnerin Frau Dickert klaren (Telefon: +49 (0)
40 7410 56683; E-Mail: info-barrierefreiass@uke.de).

Die Expert:innendiskussionen mit Erwachsenen aus dem Autismus-Spektrum, Angehdérigen und Behan-
delnden finden Uber Videokommunikation statt. Die Befragungen werden maximal 3 Stunden in An-
spruch nehmen. Fir die Teilnahme an der Studie wird keine Aufwandsentschadigung gezahlt.

Nutzen und Risiken einer Studienteilnahme

In Anbetracht des aktuellen Forschungsstandes wird nicht davon ausgegangen, dass eine Studienteil-
nahme mit besonderen Risiken oder Belastungen verbunden ist. Durch die Teilnahme an dieser Studie
sind keine direkten persdnlichen oder medizinischen Vorteile zu erwarten.

Freiwilligkeit und Recht auf Widerruf

lhre Teilnahme ist selbstverstandlich freiwillig und es entstehen Ihnen keine Nachteile, wenn Sie sich
gegen eine Teilnahme entscheiden. Sie konnen lhre Einwilligung sowie Teilnahme jederzeit ohne An-
gabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen widerrufen.

Verwendung von Studiendaten

Fiir die Vorbereitung der Befragung werden personenbezogene Daten erhoben (z. B. Name, Kontak-
tinformation, Zugehorigkeit zur Teilnehmer:innengruppe) und wahrend der Durchfiihrung der Ex-
pert:innendiskussionen bekannt und aufgezeichnet werden. Alle am Gesprach beteiligten Personen
(einschl. der Studienmitarbeiter:innen) sind zur Verschwiegenheit verpflichtet. Sie werden daher ge-
beten im Anschluss an die Einwilligungserklarung auch eine Verschwiegenheitserklarung zu unter-
zeichnen.

Alle Studiendaten werden streng vertraulich behandelt und unterliegen den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Die aufgezeichnete Befragung ist nur den Studienmitarbeiter:innen des UKE (Institut
fiir Medizinische Psychologie) bekannt, die mit der Auswertung der Studie betraut sind und diese in
Schriftform bringen. Fiir die weitere wissenschaftliche Auswertung des Befragungstextes werden alle
Angaben zu lhrer Person aus dem Text entfernt und pseudonymisiert®. Im Anschluss an die Auswertung
werden die Aufnahmedateien datenschutzkonform geléscht. Uber Fragebdgen erhobene Angaben zu
Ihrer Person (z. B. Alter, Geschlecht) werden in pseudonymisierter Form erhoben und ebenfalls im
Institut fir Medizinische Psychologie gespeichert. Die Veroffentlichung der Studienergebnisse erfolgt
in anonymisierter? Form, sodass Riickschliisse auf einzelne Teilnehmer:innen ausgeschlossen sind. lhre
Einwilligungserklarung wird in Papierform gesondert und verschlossen verwahrt werden.

! Pseudonymisieren ist das Ersetzen des Namens und anderer Identifikationsmerkmale durch ein Kennzeichen zu dem Zweck, die Identi-
fizierung des Betroffenen auszuschlieRen oder wesentlich zu erschweren (§ 3 Abs. 6a Bundesdatenschutzgesetz).

2 Anonymisieren ist das Verdndern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben tber persénliche oder sachliche Verhéltnisse
nicht mehr oder nur mit einem unverhaltnismaRig groRen Aufwand an Zeit, Kosten und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren
naturlichen Person zugeordnet werden konnen (§ 3 Abs. 6 Bundesdatenschutzgesetz).
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Im Folgenden mdchten wir lhnen noch einmal genauer erkldren, wie die Verwendung lhrer Studien-
daten erfolgt:

Datenschutz

Die im Rahmen des Forschungsvorhabens nach Einwilligungserklarung der Studienteilnehmer:innen
erhobenen personlichen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Die Einwilligungserklarungen werden in Papierform verschlossen aufbewahrt werden.
Andere studienrelevante personliche Daten von lhnen werden im UKE auf einem gesicherten Laufwerk
zehn Jahre gespeichert. Die Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert. Der Zugriff auf personen-
bezogene Daten ist nur Nutzern moglich, die entsprechend autorisiert sind.

Die Auswertung und Nutzung der Daten durch den Studienleiter und seinen Mitarbeiter:innen erfolgt
in pseudonymisierter Form. Bei der Pseudonymisierung werden der Name und andere Angaben, die
eine Identifizierung ermoglichen kénnten (z. B. Teile des Geburtsdatums) durch eine mehrstellige
Buchstaben- oder Zahlenkombination, auch Code genannt, ersetzt, um die Identifizierung der Stu-
dienteilnehmer:innen auszuschlieBen. Zugang zu dem ,,Schliissel”, der eine persoénliche Zuordnung der
Daten der Studienteilnehmer:innen zu teilnehmenden Personen erméglicht, haben neben dem Stu-
dienleiter nur von diesem dazu ausdriicklich autorisierte Personen des Studienzentrums. Sobald der
Forschungszweck es zuldsst, wird der Schliissel geldscht und die erhobenen Daten damit anonymisiert.
Die Veroffentlichung der Studienergebnisse erfolgt ausschlieBlich in anonymisierter Form, so dass da-
raus keine Riickschliisse auf die Identitat der Studienteilnehmer:innen méglich sind.

Die Studienteilnehmer:innen haben das Recht tiber die von ihnen erhobenen personenbezogenen Da-
ten Auskunft zu verlangen. Im Falle des Widerrufs der Einwilligungserklarung werden die bereits erho-
benen Daten geldscht, sofern diese noch nicht anonymisiert wurden. Eine Loéschung bereits anonymi-
sierter Daten ist nicht moglich, da dann der Personenbezug auch fiir die Studienmitarbeiter:innen -
nicht mehr zu ermitteln ist.

Dieses Forschungsvorhaben ist durch die zustandige Ethik-Kommission ethisch und fachrechtlich bera-
ten worden.

Zusatzlich werden Sie hiermit Giber die in der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) festgelegten
Rechte informiert (Artikel 12 ff. DSGVO):

Rechtsgrundlage

Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten bildet bei kli-
nischen Studien Ihre freiwillige schriftliche Einwilligung gemaR DSGVO sowie der Deklaration von Hel-
sinki (Erklarung des Weltarztebundes zu den ethischen Grundséatzen fir die medizinische Forschung
am Menschen) und der Leitlinie fir Gute Klinische Praxis. Zeitgleich mit der DSGVO trat in Deutschland
das Uberarbeitete Bundesdatenschutzgesetz (BDSG-neu) in Kraft.

Fiir die Datenverarbeitung verantwortliche Person
Der Studienleiter des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf, Prof. Dr. phil. Holger Schulz.
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Recht auf Auskunft

Sie haben das Recht auf Auskunft Gber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die im Rah-
men der Studie erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte libermittelt werden (Aushandigen einer kos-
tenfreien Kopie) (Artikel 15 DSGVO, §34 BDSG-neu).

Recht auf Berichtigung
Sie haben das Recht, Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten berichtigen zu lassen (Arti-
kel 15, 16 und 19 DSGVO).

Recht auf Loschung

Sie haben das Recht auf Loschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z.B. wenn diese Daten
fiir den Zweck, fur den sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Artikel 15, 17 und 19
DSGVO, §35 BDSG-neu).

Recht auf Einschriankung der Verarbeitung

Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht, eine Einschrankung der Verarbeitung zu ver-
langen, d. h. die Daten diirfen nur gespeichert, aber nicht verarbeitet werden. Dies miissen Sie bean-
tragen. Wenden sie sich hierzu bitte an lhren Studienleiter oder an den Datenschutzbeauftragten des
Prifzentrums (Artikel 18 und 19 DSGVO).

Recht auf Dateniibertragbarkeit

Sie haben das Recht, die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die Sie der verantwortlichen
Person fir die klinische Studie bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kdnnen sie beantragen, dass
diese Daten entweder lhnen oder, soweit technisch moglich, einer anderen von lhnen benannten
Stelle Gibermittelt werden (Artikel 20 DSGVO).

Widerspruchsrecht

Sie haben das Recht, jederzeit gegen konkrete Entscheidungen oder MaBnahmen zur Verarbeitung der
Sie betreffenden personenbezogenen Daten Widerspruch einzulegen (Art 21 DSGVO, § 36 BDSG-neu).
Eine solche Verarbeitung findet anschlieBend grundsatzlich nicht mehr statt.

Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf dieser Einwilli-
gung

Die Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten ist nur mit lhrer Einwilligung rechtmaRig (Artikel 6
DSGVO). Sie haben das Recht, Ihre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten jederzeit
zu widerrufen. Im Falle des Widerrufs missen lhre personenbezogenen Daten grundsatzlich geléscht
werden (Artikel 7, Absatz 3 DSGVO). Es gibt allerdings Ausnahmen, nach denen die bis zum Zeitpunkt
des Widerrufs erhobenen Daten weiterverarbeitet werden dirfen, z.B. wenn die weitere Datenverar-
beitung zur Erflllung einer rechtlichen Verpflichtung erforderlich ist (Art. 17 Abs. 3 b DSGVO).

Mochten Sie eines dieser Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte an den Studienleiter
Ilhres Prufzentrums. AuRerdem haben Sie das Recht, Beschwerde bei der/den Aufsichtsbehdrde/n
einzulegen, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezoge-
nen Daten gegen die DSGVO verstoft:

Datenschutz: Kontaktdaten der Aufsicht der Studienleitung

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehorde
Datenschutzbeauftragter des Hamburgische Beauftragte fiir den Daten-
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf schutz und Informationsfreiheit
MartinistraBe 52 Ludwig-Erhard-Str 22, 7. OG

20246 Hamburg 20459 Hamburg

040/7410 — 56890 040/42854 - 4040

m.jaster@uke.de mailbox@datenschutz.hamburg.de
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UK

HAMBURG

Institut und Poliklinik flir Medizinische Psychologie Studienleitung
Prof. Dr. phil. Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psycho-
logie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
E-Mail: info-barrierefreiass@uke.de

Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der zweiten qua-
litativen Befragung fiir die Studie

»sversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung“ (BarrierefreiASS)

Ich bin Gber Zweck und Ablauf der Studie , BarrierefreiASS”, tGber Risiken und Rechte als Studienteil-
nehmer:in, die Verwendung studien- und personenbezogener Daten sowie den Datenschutz aufgeklart
worden. Ich habe die Studieninformation sorgfaltig gelesen und verstanden. Alle meine Fragen wurden
ausreichend beantwortet.

Ich willige ein, dass die Befragung aufgezeichnet und anschlieRend von den Mitarbeiter:innen des Stu-
dienprojekts ,BarrierefreiASS” in Schriftform gebracht und in pseudonymisierter Form ausgewertet
wird. Im Falle von Veroffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit meiner person-
lichen Daten gewahrleistet. Mir ist bewusst, dass die Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) in vol-
lem Umfang beachtet wird. Ich willige in den oben beschriebenen Datenschutz fir dieses Forschungs-
vorhaben ein.

Mit meiner Zustimmung willige ich in die Teilnahme an dem oben beschriebenen Forschungsvorhaben
ein. Mir ist bewusst, dass dieses Schriftstlick keine Vertragsgrundlage darstellt. Meine Teilnahme ist
freiwillig. Ich kann jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile aus der Studie ausscheiden
und wurde (iber das Widerrufsrecht aufgeklart.

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer:in)

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter:in)



Zentrum fiir Psychosoziale Medizin Studienleitung
UK Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie Prof. Dr. phil, Holger Schulz

Ansprechpartnerin

M.Sc. Sophia Duckert

Institut & Poliklinik fir Med. Psycho-
logie

Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683
E-Mail: info-barrierefreiass@uke.de

Verschwiegenheitserklarung fiir die Teilnahme an der zweiten qualitativen
Befragung im Rahmen der Studie

»sversorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung” (BarrierefreiASS)

Hiermit erkldre ich, alle personen- und patientenbezogenen Daten, die im Rahmen der Ex-
pert:innendiskussionen bekannt werden, vertraulich zu behandeln und gegeniiber Dritten
Verschwiegenheit zu bewahren.

Mir ist bekannt, dass meine Verpflichtung zur Verschwiegenheit auch nach Abschluss von
,BarrierefreiASS” fortbesteht.

(Ort und Datum)

(Vor- und Nachname in Druckbuchstaben, Unterschrift des/r Teilnehmer:in)

(Unterschrift des/r Studienmitarbeiter:in)
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UK

HAMBURG

Zentrum fir Psychosoziale Medizin
Institut und Poliklinik fiir Medizinische Psychologie

Umfrage zur Gesundheitsversorgung
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Stérung

Das Forschungsprojekt ,BarrierefreiASS” untersucht in einer Umfrage die aktuelle medizinisch-therapeu-
tische Versorgung von erwachsenen Autist:innen, um aktuelle Versorgungsbedarfe sowie Versorgungs-
barrieren aufzeigen zu kdnnen.

Ziel dieser Online-Umfrage ist es, in einer deutschlandweiten Stichprobe die Perspektiven von Autist:in-
nen, Angehorigen und Behandelnden zur aktuellen Versorgung in den Bereichen Diagnostik, Behand-
lung/Therapie und Assistenz abzubilden. Im Fokus steht dabei die Situation von erwachsenen Autist:in-
nen ohne intellektuelle Einschréankungen. Bei Angehdrigen und Behandelnden fragen wir ergénzend
nach Erfahrungen mit erwachsenen Autist:innen, die intellektuellen Einschrankungen haben.

Ausfuhrlichere Informationen zum Projekt finden Sie auf der Studien-Homepage unter:
https://www.uke.de/barrierefreiass.

Teilnehmen kénnen:

e Autist:innen (ab 18 J.) ohne Intelligenzminderung mit ausreichenden Deutsch-/Sprachkenntnissen

e erwachsene Angehorige bzw. Partner:innen (ab 18 J.) von erwachsenen Autist:innen (mit/ohne In-
telligenzminderung)

e Behandelnde aus relevanten Berufsgruppen (Allgemeinmedizin, Psychiatrie, Psychotherapie, Padi-
atrie, Sozialpadagogik, Soziale Arbeit, Ergotherapie, Logopéadie etc.)

Ablauf der Umfrage:

Sie werden zu lhrer persénlichen Erfahrung mit der medizinisch-therapeutischen Versorgung von er-
wachsenen Autist:innen befragt. Aulerdem erfragen wir allgemeine Angaben zu |hrer Person und teils
auch zu lhrem Angehdrigen mit Autismus-Spektrum-Stérung. Fir Autist:innen und Angehdrige werden
zudem Fragen zur aktuellen Gesundheit, Belastungen und Lebensqualitat gestellt.

Die Umfrage erfolgt anonym und kann jederzeit ohne Angaben von Griinden abgebrochen werden. Der
zeitliche Umfang der Umfrage variiert je nach Befragungsgruppe zwischen 15 und 60 Minuten.

Die Online-Umfrage ist von Oktober 2021 bis Februar 2022 Uber diesen Link abrufbar:
https://www.limesurvey.uni-hamburg.de/index.php/976115?lang=de

Flr Rickfragen stehen wir Ihnen gerne unter der folgenden E-Mail-Adresse zur Verflgung:
info-barrierefreiass@uke.de.

Wir wirden uns freuen, wenn Sie uns auf dem Weg zu einer verbesserten Versorgung von Erwachsenen
mit Autismus-Spektrum-Stoérung und deren Angehorigen unterstitzen. Vielen Dank!


https://www.uke.de/barrierefreiass
https://www.limesurvey.uni-hamburg.de/index.php/976115?lang=de
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Studieninformation und Hinweise zum Datenschutz zur Online-Umfrage des Projektes
»Versorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie
von Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Stérung“ (BarrierefreiASS)

Was ist BarrierefreiASS?

Das Forschungsprojekt ,BarrierefreiASS” untersucht die aktuelle Gesundheitsversorgung von Erwachse-
nen mit Autismus-Spektrum-Stérung in den Bereichen Diagnostik und Therapie. Mit Hilfe der gewonnenen
Daten soll ein bedarfsorientiertes Versorgungskonzept entwickelt und evaluiert werden, welches zukinftig
zu einer verbesserten Versorgung von erwachsenen Autist:innen, auch unter Entlastung von Angehdrigen,
beitragen kdnnte.

Ziel dieser Onlineumfrage ist es, in einer deutschlandweiten Stichprobe die Perspektiven von Autist:innen,
Angehorigen und Behandelnden zur aktuellen medizinisch-therapeutischen Versorgung von erwachsenen
Autist:innen abzubilden. Im Fokus steht dabei die Versorgungssituation flir erwachsene Autist:innen ohne
intellektuelle Einschrankungen. Bei Angehdrigen und Behandelnden fragen wir erganzend nach Erfahrun-
gen mit erwachsenen Autist:innen, die intellektuelle Einschrankungen haben.

Ausfihrliche Informationen zum Projekt finden Sie unter: https://www.uke.de/barrierefreiass.

Teilnehmen an der Onlineumfrage kénnen

e erwachsene Autist:innen mit einer gesicherten Diagnose einer Autismus-Spektrum-Stérung, mit fir
die Teilnahme ausreichenden Deutsch-/Sprachkenntnissen und ohne Intelligenzminderung

e erwachsene Angehdrige bzw. Partner:innen ohne Intelligenzminderung von erwachsenen Autist:innen
(mit/ohne Intelligenzminderung) mit ausreichenden Deutsch-/Sprachkenntnissen

e Behandelnde aus relevanten Berufsgruppen (Allgemeinmedizin, Psychiatrie, Psychotherapie, Padiat-
rie, Sozialpddagogik, Soziale Arbeit, Ergotherapie, Logopadie etc.)

Wie sieht der Ablauf der Online-Befragung aus?
Von Oktober 2021 bis Februar 2022 ist eine Teilnahme an der Onlineumfrage maoglich.

Nachdem Sie Ihr Einverstandnis zur Teilnahme an der Studie gegeben haben, wahlen Sie die zutreffende

Befragungsperspektive aus (Autist:in, Angehorige:r, Behandler:in) und beantworten Fragen zu folgenden

Themen:

- |hre Erfahrungen mit der medizinisch-therapeutischen Versorgung von erwachsenen Autist:innen

- Angaben zu lhrer Person bzw. zu der Person lhres Angehdorigen (z. B. Alter, Geschlecht)

- Fragen zu lhrer aktuellen Gesundheit, Belastungen und Lebensqualitat (nur fir teilnehmende Autist:in-
nen und Angehorige)

Der zeitliche Umfang der Umfrage variiert je nach Befragungsgruppe zwischen 15 und 60 Minuten.

Risiken und Nutzen einer Teilnahme

Es liegen keine Hinweise vor, dass die Studienteilnahme mit Nachteilen oder Risiken verbunden ist. Durch
die Teilnahme sind keine direkten personlichen oder medizinischen Vorteile zu erwarten. Eine Aufwands-
entschadigung wird nicht gezahlt.

Freiwilligkeit und Rucktrittsrecht


https://www.uke.de/barrierefreiass
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Mit lhrer Einwilligung nehmen Sie an der Umfrage teil. lhre Teilnahme ist freiwillig und erfolgt anonym
(s.u.). Durch eine Nichtteilnahme entstehen Ihnen keinerlei Nachteile. Sie kénnen die Befragung jederzeit
ohne Angabe von Griinden abbrechen, ohne dass daraus ein Nachteil fir Sie entsteht. Die bis zum Abbruch
erhobenen Studiendaten werden von uns verwendet. Durch die anonymisierte Teilnahme ist ein Widerruf
Ihrer erfolgten Angaben nach der Umfrage nicht mehr moglich ist.

Verwendung von Studiendaten

Die im Rahmen der Studie nach Einwilligung erhobenen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den
datenschutzgesetzlichen Bestimmungen gemal Europdischer Datenschutzgrundverordnung (EU-DSGVO).
Die Teilnahme erfolgt in vollstandig anonymisierter' Form. lhre Befragungsdaten werden automatisch mit
einer zufallig erstellten ID versehen. Es werden keine personenidentifizierenden Daten im Rahmen unserer
Befragung abgefragt oder gespeichert. Folglich ist keine Verbindung zwischen lhrer Person und Ihren An-
gaben in der Befragung moglich. Sollten Sie in Freitextfelder personenbezogene Angaben machen, werden
diese von uns umgehend anonymisiert. Um regionale Unterschiede in der Versorgung abbilden zu kénnen,
erfragen wir Ihren Landkreis. Diese Angabe dient lediglich dem o. g. Zweck und wird nicht personenbezo-
gen ausgewertet. Die Befragungsdaten werden im Rechenzentrum der Universitat Hamburg auf besonders
geschitzten Rechnern gespeichert. Alle Daten werden ausschliefRlich zu Forschungszwecken genutzt. Nur
an der Studie direkt beteiligte Mitarbeiter:innen haben Einsicht in die erhobenen Daten. Es erfolgt keine
Weitergabe an Dritte. Die Auswertung und Veroffentlichung der Studienergebnisse in Form eines Projekt-
berichts oder in Fachpublikationen erfolgt ebenfalls in anonymisierter und zusammengefasster Form, wel-
che keine Ruckschlisse auf einzelne Befragungsteilnehmer:innen zuldsst. Die Rechtsgrundlage fir die hier
beschriebene Datenverarbeitung ist Ihre Einwilligung in die Studienteilnahme.

1 Anonymisieren ist das Verandern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben tber persénliche oder sachliche Verhiltnisse nicht
mehr oder nur mit einem unverhaltnismaRig groRen Aufwand an Zeit, Kosten und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren natirlichen
Person zugeordnet werden kdnnen (§ 3 Abs. 6 Bundesdatenschutzgesetz).
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Datenschutz
Im Folgenden mdchten wir Ihnen noch genauer erlautern, wie wir mit Ihren Daten umgehen:

In der Studie werden nur allgemeine Daten zur Beschreibung lhrer Person erfragt. Personenidentifi-
zierende Angaben wie Ihr Name, Geburtsdatum oder lhre genaue Wohnadresse werden nicht erfragt.

Die im Rahmen der Studie nach Einwilligungserklarung des Studienteilnehmers erhobenen Daten un-
terliegen der Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen Bestimmungen.

Sie werden auf Datentragern im Institut fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Ham-
burg-Eppendorf in anonymisierter Form gespeichert und fiir die Dauer von 10 Jahren aufbewahrt.

Bei der Anonymisierung werden maogliche Identifikationsmerkmale (ggf. eingetragene personen-iden-
tifizierende Angaben in Freitextfelder) geléscht, um die Identifizierung der teilnehmenden Personen
auszuschliellen. Die Auswertung und die Nutzung der Daten durch die Studienleitung und die Projekt-
mitarbeiter:innen erfolgt in ausschlieBlich anonymisierter Form.

Ihre Daten werden an keine Dritten weitergegeben. Eine Veroffentlichung der erhobenen Daten im
Rahmen der Studie erfolgt ebenfalls vollstandig anonymisiert. Der zustdndigen Landesbehoérde kann
ggf. Einsichtnahme in die Studienunterlagen gewahrt werden.

Diese Studie ist durch die zustdndige Ethikkommission beraten worden und hat ein Ethikvotum erhal-
ten.

Die fr die Befragung und Datenverarbeitung verantwortliche Person ist die Projektleitung, Prof. Dr. Hol-
ger Schulz, Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Ep-
pendorf.

Sie haben das Recht, Beschwerde einzulegen, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie
betreffenden Daten gegen die EU-DSGVO verstdlt:

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehorde
Datenschutzbeauftragter des Hamburgische Beauftragte fiir Datenschutz und
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf Informationsfreiheit der Freien und Hansestadt
Matthias Jaster Hamburg - Herr Thomas Fuchs

MartinistraRe 52 Ludwig-Erhard-Str 22, 7. OG

20246 Hamburg 20459 Hamburg

040/7410 — 56890 040/42854 - 4040

m.jaster@uke.de mailbox@datenschutz.hamburg.de

Kontakt

Flr weitere Fragen wenden sie sich gerne an:

M.Sc. Sophia Diickert

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683

E-Mail: info-barrierefreiass@uke.de
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Forschungsprojekt ,BarrierefreiASS”

Umfrage zur Gesundheitsversorgung von
Erwachsenen mit Autismus-Spektrum-Storung

Im Rahmen des Forschungsprojekt ,,BarrierefreiASS“ wurden Bedarfe und Barrieren in der
Gesundheitsversorgung von erwachsenen Autist:innen in Deutschland ermittelt. Darauf
aufbauend wurde ein bedarfsgerechteres Versorgungskonzept entwickelt, welches zukunf-
tig zu einer verbesserten Gesundheitsversorgung von erwachsenen Autist:innen beitragen
konnte.

Ziel der Umfrage: Das entwickelte Versorgungskonzept von Autist:innen,
Angehdrigen und Behandelnden bewerten und erganzen lassen.
Ausfihrlichere Informationen erhalten Sie tber das Infovideo auf der
Studien-Homepage: https://www.uke.de/barrierefreiass

Teilnehmen konnen:

 Autist:innen (ab 18 J.) ohne Intelligenzminderung

« Angehorige bzw. Partner:innen (ab 18 J.) von erwachsenen Autist:innen

» Behandelnde aus allen Berufsgruppen der medizinisch-therapeutischen Versorgung
mit und ohne Expertise in der Behandlung von Autist:innen

Die Umfrage erfolgt anonym und kann jederzeit ohne Angaben von Grinden abgebrochen
werden. Der zeitliche Umfang der Umfrage variiert je nach Befragungsgruppe zwischen 25
und 60 Minuten, wobei 15 Minuten der Dauer Videos zu dem Versorgungskonzept umfassen.

Die Online-Umfrage ist von Dezember 2022 bis Ende Mai 2023 uber diesen Link
abrufbar: https://umfragen.uni-hamburg.de/index.php/498188?lang=de

FUr Ruckfragen stehen wir Ihnen gerne unter der folgenden E-Mail-Adresse zur Verfugung:
info-barrierefreiass@uke.de.

Wir wirden uns freuen,
wenn Sie uns bei dieser Umfrage unterstitzen.

. Universitatsklinikum I
Vielen Dank!

Hamburg-Eppendorf



https://www.uke.de/kliniken-institute/institute/institut-und-poliklinik-f%C3%BCr-medizinische-psychologie/forschung/arbeitsgruppen/klinische-versorgungsforschung-psychische-stoerungen/ueber-das-projekt/index.html
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Studieninformation und Hinweise zum Datenschutz zur Online-Umfrage des Projektes
»Versorgungs- und Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie von Erwachse-
nen mit Autismus-Spektrum-Stérung” (BarrierefreiASS)

Was ist BarrierefreiASS?

Das Forschungsprojekt , BarrierefreiASS” untersucht die aktuelle Gesundheitsversorgung von Erwachsenen mit Au-
tismus-Spektrum-Storung in den Bereichen Diagnostik und Therapie. Mit Hilfe der gewonnenen Daten soll ein be-
darfsorientiertes Versorgungskonzept entwickelt und evaluiert werden, welches zukinftig zu einer verbesserten
Versorgung von erwachsenen Autist:innen, auch unter Entlastung von Angehdrigen, beitragen konnte.

Ziel dieser deutschlandweiten Online-Umfrage ist die Bewertung eines bedarfsorientierten Versorgungskonzepts,
welches zukinftig zu einer verbesserten Versorgung von erwachsenen Autist:innen unter Entlastung von Angeho-
rigen beitragen konnte. Im Fokus steht dabei die Versorgungssituation flr erwachsene Autist:innen ohne intellek-
tuelle Einschrankungen. Bei Angehorigen und Behandelnden fragen wir ergédnzend nach Erfahrungen mit erwach-
senen Autist:innen, die intellektuelle Einschrankungen haben.

Ausfuhrliche Informationen zum Projekt finden Sie unter: https://www.uke.de/barrierefreiass.

Teilnehmen an der Onlineumfrage kénnen

e erwachsene Autist:innen mit einer gesicherten Diagnose einer Autismus-Spektrum-Stérung, mit fur die Teil-
nahme ausreichenden Deutsch-/Sprachkenntnissen und ohne Intelligenzminderung

e erwachsene Angehorige bzw. Partner:innen ohne Intelligenzminderung von erwachsenen Autist:innen
(mit/ohne Intelligenzminderung) mit ausreichenden Deutsch-/Sprachkenntnissen

e Behandelnde aus relevanten Berufsgruppen (Allgemeinmedizin, Psychiatrie, Psychotherapie, Padiatrie, Sozial-
padagogik, Soziale Arbeit, Ergotherapie, Logopadie etc.)

Wie sieht der Ablauf der Online-Befragung aus?
Von Oktober 2022 bis Marz 2023 ist eine Teilnahme an der Online-Umfrage mdglich.

Nachdem Sie Ihr Einverstandnis zur Teilnahme an der Studie gegeben haben, wahlen Sie die zutreffende Befra-

gungsperspektive aus (Autist:in, Angehorige:r, Behandler:in) und beantworten Fragen zu folgenden Themen:

- Angaben zu lhrer Person bzw. zu der Person lhres Angehdrigen (z. B. Alter, Geschlecht)

- lhre subjektive Meinung zu einzelnen Aspekten des bedarfsorientierten Versorgungskonzeptes

- Fragen zu lhrer aktuellen Gesundheit, Belastungen und Lebensqualitat (nur fir teilnehmende Autist:innen und
Angehorige)

Der zeitliche Umfang der Umfrage variiert je nach Befragungsgruppe zwischen 30 und 60 Minuten.

Risiken und Nutzen einer Teilnahme

Es liegen keine Hinweise vor, dass die Studienteilnahme mit Nachteilen oder Risiken verbunden ist. Durch die Teil-
nahme sind keine direkten persdnlichen oder medizinischen Vorteile zu erwarten. Eine Aufwandsentschadigung
wird nicht gezahlt.


https://www.uke.de/barrierefreiass
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Freiwilligkeit und Rucktrittsrecht
Mit Ihrer Einwilligung nehmen Sie an der Umfrage teil. Ihre Teilnahme ist freiwillig und erfolgt anonym (s.u.). Durch
eine Nichtteilnahme entstehen Ihnen keinerlei Nachteile. Sie konnen die Befragung jederzeit ohne Angabe von
Grinden abbrechen, ohne dass daraus ein Nachteil flr Sie entsteht. Die bis zum Abbruch erhobenen Studiendaten
werden von uns verwendet. Durch die anonymisierte Teilnahme ist ein Widerruf lhrer erfolgten Angaben nach der
Umfrage nicht mehr moglich ist.

Verwendung von Studiendaten

Die im Rahmen der Studie nach Einwilligung erhobenen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den daten-
schutzgesetzlichen Bestimmungen gemal Europaischer Datenschutzgrundverordnung (EU-DSGVO). Die Teilnahme
erfolgt in vollstdndig anonymisierter* Form. lhre Befragungsdaten werden automatisch mit einer zuféllig erstellten
ID versehen. Es werden keine personenidentifizierenden Daten im Rahmen unserer Befragung abgefragt oder ge-
speichert. Folglich ist keine Verbindung zwischen Ihrer Person und Ihren Angaben in der Befragung moglich. Sollten
Sie in Freitextfelder personenbezogene Angaben machen, werden diese von uns umgehend anonymisiert. Um re-
gionale Unterschiede in der Versorgung abbilden zu kdnnen, erfragen wir Ihren Landkreis. Diese Angabe dient le-
diglich dem o. g. Zweck und wird nicht personenbezogen ausgewertet. Die Befragungsdaten werden im Rechen-
zentrum der Universitat Hamburg auf besonders geschitzten Rechnern gespeichert. Alle Daten werden ausschliel3-
lich zu Forschungszwecken genutzt. Nur an der Studie direkt beteiligte Mitarbeiter:innen haben Einsicht in die er-
hobenen Daten. Es erfolgt keine Weitergabe an Dritte. Die Auswertung und Veroffentlichung der Studienergeb-
nisse in Form eines Projektberichts oder in Fachpublikationen erfolgt ebenfalls in anonymisierter und zusammen-
gefasster Form, welche keine Rickschlisse auf einzelne Befragungsteilnehmer:innen zulasst. Die Rechtsgrundlage
flr die hier beschriebene Datenverarbeitung ist Ihre Einwilligung in die Studienteilnahme.

1 Anonymisieren ist das Verdndern personenbezogener Daten derart, dass die Einzelangaben tber personliche oder sachliche Verhéltnisse nicht mehr oder
nur mit einem unverhaltnismaRig grolen Aufwand an Zeit, Kosten und Arbeitskraft einer bestimmten oder bestimmbaren nattrlichen Person zugeordnet
werden kénnen (§ 3 Abs. 6 Bundesdatenschutzgesetz).
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Datenschutz
Im Folgenden mochten wir Ihnen noch genauer erldutern, wie wir mit Ihren Daten umgehen:

In der Studie werden nur allgemeine Daten zur Beschreibung Ihrer Person erfragt. Personenidentifizierende
Angaben wie Ihr Name, Geburtsdatum oder lhre genaue Wohnadresse werden nicht erfragt.

Die im Rahmen der Studie nach Einwilligungserklarung des Studienteilnehmers erhobenen Daten unterliegen
der Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen Bestimmungen.

Sie werden auf Datentrdgern im Institut fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Ep-
pendorf in anonymisierter Form gespeichert und fir die Dauer von 10 Jahren aufbewahrt.

Bei der Anonymisierung werden mogliche Identifikationsmerkmale (ggf. eingetragene personen-identifizie-
rende Angaben in Freitextfelder) geléscht, um die Identifizierung der teilnehmenden Personen auszuschlie-
Ren. Die Auswertung und die Nutzung der Daten durch die Studienleitung und die Projektmitarbeiter:innen
erfolgt in ausschlielRlich anonymisierter Form.

Ihre Daten werden an keine Dritten weitergegeben. Eine Veroffentlichung der erhobenen Daten im Rahmen
der Studie erfolgt ebenfalls vollstandig anonymisiert. Der zustandigen Landesbehdrde kann ggf. Einsichtnahme
in die Studienunterlagen gewahrt werden.

Diese Studie ist durch die zustéandige Ethikkommission beraten worden und hat ein Ethikvotum erhalten.

Die fur die Befragung und Datenverarbeitung verantwortliche Person ist die Projektleitung, Prof. Dr. Holger
Schulz, Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf.

Sie haben das Recht, Beschwerde einzulegen, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betreffen-
den Daten gegen die EU-DSGVO verstoRt:

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehdrde
Datenschutzbeauftragter des Landesbeauftragte fir den Datenschutz
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf Hamburg

Matthias Jaster

Martinistralle 52 Klosterwall 6

20246 Hamburg 20095 Hamburg

040/7410 — 56890 040/42854 - 4040

m.jaster@uke.de mailbox@datenschutz.hamburg.de
Kontakt

Flr weitere Fragen wenden sie sich gerne an:

M.Sc. Sophia Duckert

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie
Martinistr. 52 (W26)

20246 Hamburg

Telefon: +49 (0) 40 7410 — 56683

E-Mail: info-barrierefreiass@uke.de
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Anlage 9: Ergebnis Literaturrecherche (AP1)

Bereich Ebene Thema

Subthema

Quelle

Barrieren Individuell-persoénlich Kommunikationsfahigkeit

Sensorische Schwierigkeiten/

Wartezimmer

Verbale Kommunikation

Atypische nonverbale Kommunikation

Verarbeitungsgeschwindigkeit

Gerauschpegel/Beleuchtung

Kdérperwahrnehmung

Geruch
Unsichere Dauer der Wartezeit

Unbehagen bei Bertihrungen

Stein Duker et a.(2019)
Nicolaidis et al. (2015)
Sagqr et al. (2018)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Raymaker et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)

Nicolaidis et al. (2015)
Vogan et al. (2017)
Stein Duker et al.(2019)
Sagqr et al. (2018)

Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Nicolaidis et al. (2016)
Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Vogan et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Dern & Sappok (2016)
Dern & Sappok (2016)
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Organisatorische Herausforderung

Emotionale Aspekte

Soziale Isolation
~Selbsttherapie”

Zeitmangel/andere Prioritaten

Unbehagen bei klinischen Tests

Atypischer Umgang mit Schmerz

Prosopagnosie

Terminvereinbarung/ Telefonate allgemein

Anreise zu Terminen

Medikamenteneinnahme

Medizinischen Anweisungen folgen

Angst/ Unbehagen/ Beschamung

Frustration als Barriere
Mangel an Selbstwertgefuhl
Sorgen uber Behandlungskosten

Negative Behandlungserfahrungen

Angst vor sozialer Interaktion

Raymaker et al. (2017)
Dern & Sappok (2016)
Dern & Sappok (2016)

Nicolaidis et al. (2015)
Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Bruder et al. (2012)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2016)
Vogan et al. (2017)
Sagqr et al. (2018)
Raymaker et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Vogan et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Raymaker et al. (2017)
Sagqr et al. (201)
Raymaker et al. (2017)
Vogan et al. (2017)
Vogan et al. (2017)

(
(
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Professionell-klinisch

Strukturell

Kommunikation

Unwissenheit

Einbeziehung v. Unterstitzern

Personen nicht ernst nehmen

Zuganglichkeit

Flexibilitat des Kommunikationsstils

Verwendung akzeptabler Sprache
Verwendung offener Fragen

Partizipation in Entscheidungsfindung

Altersspezifisches Wissen
Falsche Annahmen

Keine ASS-spezifische Ausbildung

Bedirfnisse u. Symptomatik

Komplexitat d. Gesundheitsversorgung

Schlechte Infrastruktur

Stein Duker et al.(2019)
Bruder et al. (2012)
Nicolaidis et al. (2015)
Dern & Sappok (2016)
Raymaker (2017)

Sagqr et al. (2018)
Nicolaidis et al. (2015)
Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2016)
Nicolaidis et al. (2015)
Nicolaidis et al. (2015)
Zerbo et al. (2015)
Unigwe et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Raymaker et al. (2017)

Nicolaidis et al. (2015)
Raymaker et al. (2017)
Vogan et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2016)
Stein Duker et al.(2019)
Raymaker et al. (2017)
Vogan et al. (2017)
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Unterstitzung

Stigmatisierung

Konstantes Personal

Termine zu kurz

Formell oder informell

Nicolaidis et al. (2015)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Vogan et al. (2017)

Dern & Sappok (2016)
Nicolaidis et al. (2015)
Raymaker et al. (2017)

Forderliches

Individuell-personlich

Sensorische Aspekte

Kommunikation

Angepasste Beleuchtung

Alternative Sitzgelegenheiten

Aktive Verringerung der Wartezeit

Bediirfnisse schriftlich notieren

Stein Duker et al.(2019)
Nicolaidis et al. (2014)
Raymaker et al. (2017)
Dern & Sappok (2016)
Nicolaidis et al. (2015)
Stein Duker et al (2019)
Sagqr et al. (2018)
Raymaker et al. (2017)
Warfried et al. (2015)
Dern & Sappok (2016)
Stein Duker et al (2019)
Sagqr et al. (2018)
Maddox et al. (2020)
Raymaker et al. (2017)
Warfried et al. (2015)
Doherty et al. (2020)
Dern & Sappok (2016)

Stein Duker et al.2019)

Nicolaidis et al. (2014)
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Doherty et al. (2020)
Raymaker et al. (2017)
Forderung der Gesundheitskompetenz Vogan et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Barber (2017)
Professionell-klinisch Storungsspezifische Ausbildung Bruder et al. (2012)
Wilson et al. (2014)
Rogers et al. (2015)
Warfried et al. (2015)
Haverkamp et al. (2016)

Barber (2017)

Zerbo et al. (2015)
Praxisorientiert Nicolaidis et al. (2015)

Maddox et al. (2020)
Kommunikation Urbanowicz et al (2020)

Nicolaidis et al. (2015)
Haverkamp et al. (2016)
Barber (2017)

Zerbo et al. (2015)

Verhaltensmanagement & Psy. Gesundheit Urbanowicz et al (2020)

Kooperation mit Angehdrigen Wilson et al. (2014)

Respektvoller Umgang Wilson et al. (2014)
Nicolaidis et al. (2015)

Autonomie foérdern Wilson et al. (2014)

Hillier et al. (2017)
Barber (2017)
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Selbstmanagement férdern

Partizipative Entscheidungsfindung

Individualisierte Behandlung

Kommunikation Unmissverstandlich und klar

Konkrete Terminplanung

einfiihlsame korperliche Kontakte

Mehr Zeit zum Ausreden lassen

Wilson et al. (2014)
Saqr et al. (2012)
Warfried et al. (2015)
Wilson et al. (2014)
Maddox et al. (2020)
Maddox et al. (2020)
Nicolaidis et al. (2015)
Barber (2017)

Wilson et al. (2014)
Maddox et al. (2020)
Nicolaidis et al. (2014)
Raymaker et al. (2017)
Prayson et al. (2012)
Hillier et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2015)
Barber (2017)

Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Prayson et al. (2012)
Dern & Sappok (2016)
Nicolaidis et al. (2014)
Raymaker et al. (2017)
Prayson et al. (2012)
Dern & Sappok (2016)
Nicolaidis et al. (2014)
Raymaker et al. (2017)
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Strukturell

Kennenlernen der Praxis

Strategische Terminplanung

Strukturierte Behandlungsprogramm

Terminvereinbarung

,Medical Home*

spezifische Phobien aufnehmen

Bewusstsein liber Stressoren

Schriftliche/Visuelle Komm. ermdglichen

E-Mail/Fax

Online

Visueller Terminplan

Zusatzliche Infos vor erstem Termin

Dern & Sappok (2016)
Raymaker et al. (2017)
Dern & Sappok (2016)
Nicolaidis et al. (2014)
Prayson et al. (2012)
Raymaker et al. (2017)
Hillier et al. (2017)
Barber (2017)

Dern & Sappok (2016)
Stein Duker et al.(2019)
Stein Duker et al.(2019)
Raymaker et al. (2017)
Prayson et al. (2012)
Doherty et al. (2020)
Dern & Sappok (2016)
Maddox et al. (2020)
Raymaker et al. (2017)
Hillier et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2014)
Dern & Sappok (2016)
Doherty et al. (2020)
Stein Duker et al.(2019)
Nicolaidis et al. (2014)
Stein Duker et al.(2019)
Bruder et al. (2012)
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Zugang zur Gesundheitsversorgung

Kommunikation

spezifische IT Tools
vulnerable Gruppen identifizieren
Strukturierter Ubergang

Forderung Patientenrechte

Service Navigators/Case Manager

Hausarzt als Koordinator

Kontaktpersonen
Video-Calls
Gesundheitspass

Aufnahmeassessment

Exit Interview

Tests

Management

Finanz. Anreize Gesundheitsdienstleister

Rogers et al. (2015)
Vogan et al. (2017)
Vogan et al. (2017)
Barber (2017)
Raymaker et al. (2017)
Johnsson et al. (2019)
Vogan et al. (2017)
Raymaker et al. (2017)
Dern & Sappok (2016)
Vogan et al. (2017)
Nicolaidis et al. (2016)
Merrick et al. (2020)
Raymaker et al. (2017)
Merrick et al. (2020)
Prayson et al. (2012)
Warfried et al. (2015)
Zerbo et al. (2015)
Nicolaidis et al. (2015)
Warfried et al. (2015)
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N

Begrifung und Vorstellung des Projekts
Klarung zeitlicher Rahmen und ggf. Organisatorisches
Einleitende Fragen
a. Wie sind Sie zuerst mit Autismus in Kontakt gekommen?
b. Wie alt waren Sie?
c. Waren Sie wegen des Autismus in Behandlung?
Fragen zu Barrieren in der medizinisch-therapeutischen Versorgung von Erwachsenen mit Autismus-
Spektrum-Storung.
a. Wenn Sie zum Arzt oder Therapeut gehen, welche Schwierigkeiten erleben Sie?
b. Beiwelchen existenten Angeboten erleben Sie Hindernisse diese in Anspruch zu nehmen?
c. Welche Hindernisse sind das?
d. Welche MaRnahmen kdnnen daraus abgeleitet werden?
Fragen zu forderlichen Faktoren in der medizinisch-therapeutischen Versorgung von Erwachsenen mit
Autismus-Spektrum-Storung.
a. Wenn Sie zum Arzt oder Therapeut gehen, was finden Sie hilfreich?
b. Welche Angebote sind fiir Sie hilfreich?
c. Welche Angebote sollten weiter ausgebaut werden, weil sie hilfreich sind?
Fragen zu Bedarfen in der medizinisch-therapeutischen Versorgung von Erwachsenen mit Autismus-
Spektrum-Stérung.
a. Wodurch kénnte die Versorgung verbessert werden?
b. Welche MaRnahmen kdnnen daraus abgeleitet werden?
Fragen zu Verdnderungen in der Versorgung durch den Ubergang vom Kinder- und Jugendalter ins Er-
wachsenalter.
- Falls die Diagnose in der Kindheit oder Jugend gestellt wurde:
a. Gab es Schwierigkeiten zum Arzt oder Therapeut zu gehen, als Sie erwachsen geworden sind?
b. Welche MaRnahmen kénnen fiir Sie daraus abgeleitet werden?

- Falls die Diagnose erst im Erwachsenenalter gestellt wurde:
c. Welche Hindernisse ergeben sich in der Versorgung von Menschen mit Autismus, wenn Sie
erwachsen werden?
d. Welche MalRnahmen kénnen fiir Sie daraus abgeleitet werden?
Abschluss
a. Wenn Sie an die besprochenen Aspekte zuriickdenken, welche sind Ihnen besonders wichtig?
b. Wo besteht aus lhrer Sicht der groRte Handlungsbedarf?
c. Haben wir noch etwas vergessen?
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Wenn Sie dieses Bild auf sich wirken lassen und an ihre personliche
Erfahrung als Angehorige denken: Wie beurteilen Sie aus lhrer Sicht
die medizinisch-therapeutische Versorgung von Erwachsenen mit

- o A - ot

Ergdnzende Fragen zum St
Was sind Hindernisse?
Was lauft gut?

Was soll weiter ausgebaut werden?

Autismus?

Was brauchte es noch in der Versorgung?

O
O
O
o Welche MaRnahmen kénnen daraus abgeleitet werden?
O
B

arrieren und MaRnahmen

Welche Hindernisse gibt es fir Sie/
aus lhrer Sicht als Angehoriger in der
Versorgung von Menschen mit Autis-
mus fur Sie?

Welche MaRBnahmen kénnen fir Sie/
aus lhrer Sicht als Angehorige daraus
abgeleitet werden?

Welche Hemmnisse gibt es aus lhrer
Sicht bei der Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen fir Erwach-
sene mit Autismus?

Welche MaBnahmen kénnen (fiir die
Inanspruchnahme von Versorgungs-
leistungen) daraus abgeleitet wer-
den?

Ergdnzende Fragen:

Wie beurteilen sie (nicht genannte
Bedarfe erwéhnen) ...?

Was ist mit... (nicht genannte Bedarfe
erwdhnen) ...?

Transition

Forderliche Faktoren

Was ist in der Versorgung von
Erwachsenen mit Autismus
fur Sie/ aus lhrer Sicht als An-
gehorige hilfreich?

Welche generell existenten
Behandlungsangebote sind
flir Angehorige hilfreich und
konnen weiter ausgebaut
werden?

Erganzende Fragen:
Was lauft gut?

Was kann weiter ausgebaut
werden, weil es gut lauft?

imulus und als Anregung/ Aufrechterhaltung der Diskussion:

Verbesserungsbedarfe und
MaBnahmen

Was brauchten Sie als Ange-
horiger damit die Versorgung
von Menschen mit Autismus
verbessert werden kann?

Welche MalRnahmen kénnen
flr Sie als Angehorige daraus
abgeleitet werden?

Wie haben Sie bei lhrem Angehérigen den Ubergang vom Jugend- ins Erwachsenalter erlebt? Was

hat sich verdandert?
Wo gab es Schwierigkeiten?

Welche MaRnahmen kdnnen aus lhrer Sicht/ fiir Sie als Angehérige daraus abgeleitet werden?

Angebote Angehérige

Welche Angebote fiir Angehdrige haben Sie in Anspruch genommen?

Welche/ was davon war fir Sie besonders hilfreich?
Was sollte flaichendeckend angeboten werden?

Abschlussfragen

Wenn Sie an die besprochenen Aspekte zuriickdenken, welche sind Ihnen besonders wichtig?
Wo sehen Sie den groRten Handlungsdruck?
Haben wir noch wichtige Aspekte vergessen?
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Ergénzendé Fage zum
Was sind Hindernisse?
Was lauft gut?

Was soll weiter ausgebaut werden?

Was brauchte es noch in der Versorgung?

O
O
O
o Welche MaRnahmen kénnen daraus abgeleitet werden?
O
B

arrieren und MaRnahmen

Welche Hindernisse gibt es fiir Sie in
der Versorgung von Menschen mit
Autismus?

Welche MaRhahmen konnen fir Sie
daraus abgeleitet werden?

Welche Hemmnisse gibt es bei der In-
anspruchnahme von Versorgungs-
leistungen fiir Erwachsenen mit Au-
tismus?

Welche MalRnahmen kdnnen fiir die
Inanspruchnahme von Versorgungs-
leistungen daraus abgeleitet wer-
den?

Ergdnzende Fragen:

Wie beurteilen sie (nicht genannte
Bedarfe erwéhnen) ...?

Was ist mit... (nicht genannte Bedarfe
erwdhnen) ...?

Transition

Forderliche Faktoren

Was ist in der Versorgung von
Erwachsenen mit Autismus
fur Sie hilfreich?

Welche generell existenten
Behandlungsangebote sind
hilfreich und kénnen weiter
ausgebaut werden?

Erganzende Fragen:
Was lauft gut?

Was kann weiter ausgebaut
werden, weil es gut lauft?

Wenn Sie dieses Bild auf sich wirken lassen: Wie beurteilen Sie aus
lhrer Sicht die medizinisch-therapeutische Versorgung von Erwach-
senen mit Autismus?

timulus und als Anregung/ Aufrechterhaltung der Diskussion:

Verbesserungsbedarfe und
MaBnahmen

Was brauchten Sie, damit die
Versorgung von Menschen
mit Autismus verbessert wer-
den kann?

Welche MalRnahmen kénnen
flr Sie daraus abgeleitet wer-
den?

Welche Schwierigkeiten ergeben sich in der Versorgung, wenn Menschen mit Autismus erwachsen

werden?

Welche MaBnahmen kénnen daraus abgeleitet werden?

Schweregrad

Wenn Sie Autismus in den unterschiedlichen Auspragungen betrachten, zum Beispiel wie im DSM-5
hinsichtlich Schweregrades eingeteilt, was brauchten Personen im Autismus-Spektrum in Abhangig-

keit von diesen Schweregraden?

Welche MaRnahmen kénnen fir erwachsenen Betroffene/ Angehorigen/ Behandelnde daraus abge-

leitet werden?

Abschlussfragen

Wenn Sie an die besprochenen Aspekte zurlickdenken, welche sind lhnen besonders wichtig?
Wo sehen Sie den gréRten Handlungsdruck?
Haben wir noch wichtige Aspekte vergessen?
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verschiedenen Aufgaben (Arbeitsgedachtnis,
Inhibition, kognitive Flexibilitat); Selbstma-
nagement und Organisation von Angeboten
des Gesundheitssystems.

Ebene Code Subcode Definition Beispiele
Individuell- Kommunika- Kommunikationsfihigkeit der Betroffenen, | Verbale/ Nonverbale Kommunikationsschwierigkeiten, Schriftlich kommunizieren,
personlich: tion Besonderheiten in der Anwendung bzw. dem | Diskrepanz zwischen Mimik und Verbalisierung, Missverstdndnisse
Betroffene Inhalt von Sprache; expressive, rezeptive z.B. ,Ich weill immer noch nicht, was ich am Empfang sagen soll. Meine Worte werden
und nonverbale Kommunikation. dort regelmaRig nicht verstanden.
Exekutive Funktionen zur Steuerung der kognitiven | Handlungsplanung, Problemldsen, Entscheidungen treffen, Perspektivwechsel, Pla-
Funktionen Verarbeitung bzw. zum Wechseln zwischen | nungvon Anreise zu Terminen, Organisation von Terminen, Medikamenteneinnahme

z. B. ,,Das hausliche Umfeld ist einfach sehr schwierig, also Ordnung halten [...]“; , [...]
durch diese schlechte Selbstorganisation und die schlechten Exekutiv-Funktionen
kann es eben sein, dass auch das Ordnung halten zum Problem wird, also dass so ein
bisschen Chaos zuhause herrscht.”

Sensorische

Sensorische As-

Hyper- bzw. Hypoempfindlichkeit in der

Gerauschempfindlichkeit im Wartezimmer, Beriihrungsempfindlichkeit wahrend Un-

Aspekte pekte allgemein Wahrnehmung; Besondere Wahrnehmung | tersuchung, Lichtempfindlichkeit
von Sinnesreizen
Koérperwahrneh- Aspekte der Korperwahrnehmung, die Ge- | differenzierte Schmerzwahrnehmung, atypische Selbstwahrnehmung
mung wahrend sundheitsversorgung beeinflussen z. B. ,Wir haben die Leuchtstoffrohren, die schon viele Menschen im Autismus-Spekt-
Behandlung rum dann hindern, sich wohlzufiihlen”, ,Und es ist ja auch oft so, dass wenn es kon-
krete korperliche Beschwerden sind, dann sind die in dem Moment auch einfach oft
weg durch die Situation, wo ich dann auf die Situation fokussiert bin und das gar nicht
spire.”
Emotionale Emotionale Aspekte, die Gesundheitsversor- | Angst vor Untersuchung oder sozialer Interaktion, negative Erfahrungen bei Arztbe-
Aspekte gung beeinflussen (z.B. Angst/ Unbehagen/ | suchen, Vertrautheit zu Behandelnden, Ablauf der Untersuchung, Stress durch Perso-
Beschamung) nalwechsel, Vorurteile/ Stigma/ Angste gegeniiber Behandlung
(Negative) Erfah- | Spezifische Vorerfahrungen bei Gesund- | z. B. ,lIch kann es ein Stlick weit verstehen, dass irgendwie in einem Therapiesetting
rungen bei Ver- heitsversorgung so irgendwie der Gesichtsausdruck wichtig ist und mit der Sonnenbrille schwierig ist.
sorgungsleistun- Ich hab mich da halt nicht verstanden gefiihlt, dass das wirklich schmerzhaft ist.”
gen
Vertrautheit mit Beziehung zu Fachperson z.B.,,Und das Abgeben ist zum einen schwer, aber auch jemanden finden, der in diese
Behandelnden FuBstapfen tritt, das geht nur, wenn man sich ganz gut kennt, wenn man den Thera-
peuten auch kennt [...]“
physische Unter- Emotionen auf notwendige Behandlungs- | z.B.,beim Hausarzt liegt es auch eher an ja, anderen Angstschwierigkeiten, so Sachen
suchung schritte wie Blutabnehmen oder Impfen ist ja, nichts, was ich allzu gerne mache [...]“
Schweregrad Schwierigkeiten, die sich aufgrund der | Beeintrichtigung und/oder Unterstiitzungsbedarf bei Kommunikation und/oder Auf-
ASS bzw. Schwere der Betroffenheit ergeben. Ausmal® | gabenbewaltigung
Komorbidita- der Bedarf an Individualisierung der Thera-
ten pie, Umgang mit Komorbiditaten
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Beeintrachtigun-
gen Kommunika-
tion

Verbale und non-verbale Kommunikations-
fahigkeiten verursachen unterschiedlich
schwerwiegende Beeintrachtigungen

Begrenzte Anbahnung und/oder eindeutige Schwierigkeiten sozialer Interaktionen zu
initiieren.

Restriktive, repe-
titive Verhaltens-
weisen

Mangelnde Flexibilitdt im Verhalten, beein-
trachtigen das Funktionieren

Die Aufmerksamkeit auf andere Dinge zu richten oder die Aktivitat zu wechseln, ver-
ursacht Schwierigkeiten.

mit Patienten

teragieren

Private psy- Unterstltzung durch das soziale Netzwerk | z. B. ,Ich habe einen Mann [...] Der unterstutzt mich bei vielen Dingen, der geht zum
chosoziale Un- (z.B. Freunde oder Familie) Beispiel mit zum Arzt, wenn es was ganz Wichtiges ist“
terstliitzung
Individuell- | Wissen Ange- Fehlendes Wissen bei Angehdérigen, Psycho- | z. B. ,Angehdrige brauchten vor allem glaube ich auch selber Unterstiitzung, lernen
personlich: horige edukation/ Weiterbildung koénnten sie das zum Beispiel Giber Autismus oder eben halt auch Beantragung, wie
Angehdrige das funktionieren kénnte.”
Einbezug An- (Nicht) Einbezug in der Behandlung z. B. ,,Meine Psychotherapeutin [...] betrachtet also auch meine Ehefrau mit und auch
gehorige deren Situation.”
Belastung An- Hemmungen Hilfen in Anspruch zu nehmen | z. B. ,, [...] lauft es bei uns eigentlich soweit ganz gut, aulRer dass wir natirlich sehr
gehorige eingebunden immer noch sind und das hinterldsst nach sehr vielen Jahren natirlich
auch seine Spuren.”
Professio- Kommunika- Fahigkeit der Behandelnden mit Menschen | Verwendung von offenen Fragen schwierig, unmissverstandlich und klar artikulieren,
nell-klinisch | tion/ Umgang mit Autismus zu kommunizieren bzw. zu in-

Selbstmanagement/ Autonomie férdern, respektvoller Umgang, Pat. ernstnehmen,
Behandlungsschritte erklaren/ ankiindigen, Verstdandnis der Anliegen/ Aussagen des
Pat. bzw. Missverstandnisse

Stigmatisie- Nicht Behandlung von Menschen mit ASS Ablehnung von Behandlung, weil Professionelle sich mit ASS nicht auskennen

rung durch

Behandelnde

Wissen Be- Wissensvermitt- Lehre, Fortbildungen, Seminare wéhrend | Stérungsspezifische Ausbildung, Falsche Annahmen (iber Bediirfnisse/ Fahigkeiten
handelnde lung/Forschung des Studiums von Pat., Atypische Wirkung von Medis bei ASS, Diagnostikkompetenz erhéhen, Auf-

klarung Gber ASS-spezifische Besonderheiten, Vernetzung/Austausch

Fehlbehandlung

Fehldiagnostik, falsche Therapie aufgrund
von mangelndem Wissen

Partizipation

Partizipation/ Kooperation der Behandeln-
den mit Betroffenen und Angehdrigen be-
zliglich Behandlung

Betroffene in Untersuchung und/oder Entscheidungen einbeziehen, wahrend Diag-
nostik Angehorige befragen, (Nicht) Aufklarung/ Hilfestellung fur Angehorigen,
(Nicht)-Einbezug von Angehorigen

Individuelle
Behandlung

Behandlung auf autismusspezifische Bediirf-
nisse anpassen

ASS-spezifische IT-Angebote, spezifsche Gruppenangebote, Flexibilitdt der Behand-
lung erhdhen, Schwerpunktpraxen einrichten




Akronym: BarrierefreiASS

Forderkennzeichen: 01VSF19011

stanzen, mediale Darstellung von ASS

Strukturell Zugang/ Rahmenbedin- Zuganglichkeit von Strukturen bzw. Leistun- | Infrastruktur, Komplexitdt des Gesundheitssystems
Rechtliche Li- gungen gen im Gesundheitssystem sowohl digital
mitierungen als auch analog, Qualitat, Schnittstellen, Fi-
nanzielle Aspekte (z.B. Mischfinanzierung)
Terminliche As- Aspekte die sich um die Struktur der Termine | Termine zu kurz, Kennenlernen der Praxis, visueller Terminplan, Infos vor erstem Pra-
pekte bzw. den Erstkontakt drehen xisbesuch, Wartezeiten, Online-Termine
Finanzielle As- Finanzierung von Gesundheitsleistungen,
pekte/ Versiu- Versaulung: Krankenkassenleistungen vs.
lung SGB/ Eingliederungshilfe, Finanzierung von
Leistungen endet vorzeitig
Stigmatisie- Stigmata/ Vorurteile/ Diskriminierung von | Mediale Darstellung von Autismus
rung Menschen mit ASS durch verschiedene In-

Strukturelle
psychosoziale
Unterstitzung

Unterstiitzung/ Verfugbarkeit von professio-
nellen Gesundheitsdienstleistern, Verfiig-
barkeit Transition

Verfligbarkeit von Platzen fir Autismustherapie, Casemanagement, zu wenig Diag-
nostikstellen, Beratungsangebote/-stellen, Ausbildungsbegleitung, (teil)stationare
Angebote auf ASS anpassen, Fehlende Unzureichende Angebote (Wartezeiten, Assis-
tenzen, keine Finanzierung von Strukturen bzw Umsetzung von Leitlinien), Sektor
(Stationar, keine Betten keine Spezialisierungen), Transition, Regionale Unter-
schiede/ Versorgungslocher, Verfligbarkeit von Informationen rund um das Gesund-
heitssystem

Fehlende Ange-
bote

Diagnostik

Medizinische Versorgung
Ambulante Psychotherapie
(Teil-)Stationare Behandlung
Beratungsangebote
Gruppenangebote
Selbsthilfegruppen (Betroffene)
Assistenz/ Coaching/ Betreuung
Betreutes Wohnen

Reha/ Kur
Transitionsmanagement
Informationsvermittlung
Berufsorientierte Unterstitzung/ Hilfe zur Eingliederung
Support fiir Angehorige

Vernetzung
von Berufs-

gruppen

Vernetzung von Berufsgruppen/ Stakehol-
dern

Kommunikation zwischen Fachpersonen
z. B. ,,Aber es ware wichtig, dass es mehr verknipft ist, dass sowohl die Arzte dariiber
mehr informiert waren, was es gibt und auch Infos dahin weiterreichen konnten [...].“
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Abschnitt Einwilligung und Dopplung

Abschnitt Versorgungsindikatoren

Es folgen nun einige Fragen zu Diagnostik und Behandlung.

e frihkindlicher Autismus (nach ICD-10: F84.0)
Autismusdiagnose Welche Autismus-Diagnose wurde e atypischer Autismus (nach ICD-10: F84.1)
bei Ihnen gestellt? e  Asperger-Syndrom (nach ICD-10: F84.5)

e andere Autismus-Diagnose: [Freitext]

e .. (inJahren)
Alter bei Diagnose Wie alt waren Sie ungeféhr, als die
Diagnose gestellt wurde?

e ..Tage/ Wochen/ Monate (Ganze Zahl)
Wartezeit Diagnostik Wie lange haben Sie ungefahr e weil ich nicht
auf Ihren ersten Termin zur Abklarung der Autismus-
Diagnose gewartet?

Distanz Diagnostik e .. (km) (ganze Zahl)

Wie weit war der Ort/die Einrichtung, wo die Autis- e weil ich nicht

mus-Diagnose gestellt wurde, ungefahr von Ihrem (da-

maligen) Wohnort entfernt?

Ort Diagnostik Wo wurde die Autismus-Diagnose bei e Spezialambulanz bzw. spezialisierte Sprech-

Ihnen sicher festgestellt? stunde fir Autismus-Spektrum-Stérung z. B.
einer Klinik/eines Krankenhauses oder eines
Medizinischen Versorgungszentrums (MVZ)

e  Autismus-Institut/Autismus-Therapie- oder -
Kompetenz-Zentrum

e in einem sozialpadiatrischen Zentrum (z. B.
spezialisiert auf Entwicklungsstérungen)

e inder Klinik im Rahmen eines (teil-)stationa-
ren Aufenthalts/einer Kur

e in einer ambulanten Praxis (z. B. niedergelas-
sene:r Psychiater:in mit eigener Praxis)

e in einer ambulanten Praxis (z. B. niedergelas-
sene:r Psychotherapeut:in mit eigener Praxis)

e Kinderarzt/arztin

e weil ich nicht

e andere: [Freitext]

Kosten Therapie Sollten Sie eine Autismus-Therapie e ich selbst (als Privatzahler:in)
bzw. Psychotherapie im Erwachsenenalter in Anspruch | ¢  ein:e Angehérige:r
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nehmen oder genommen haben, wer hat die Kosten
dafiir Glbernommen? (Mehrfachnennungen sind mog-
lich)

Behandlungsabbriiche Haben Sie jemals eine Behand-
lung beendet, weil Sie den Eindruck hatten, dass lhre
Probleme als erwachsene:r Autist:in nicht richtig er-
kannt und verstanden wurden?

DSM-5 Wie sehr bendtigen Sie Unterstiitzung aufgrund
von Schwierigkeiten ...

e ..im zwischenmenschlichen Austausch und Mitei-
nander
e .. weil Sie an Ihnen wichtigen Verhaltensgewohn-

heiten, Routinen, Ritualen oder Interessen festhal-
ten (z. B. Schwierigkeiten in der Organisation/Pla-
nung oder im Umgang mit Veranderungen).

Teil 2 von 3:

Es folgen nun einige allgemeine Fragen zu lhrer Per-

son und Gesundheit.

Alter Wie alt sind Sie?

Geschlecht Welches Geschlecht haben Sie?

Krankenversicherung Sind Sie gesetzlich krankenversi-
chert?

Familienstand Welchen Familienstand haben Sie?

Haushalt (1/2)
Wie viele Personen leben insgesamt standig in Ihrem
Haushalt, Sie selbst eingeschlossen?

Haushalt (2/2)
Wie viele Personen, die standig in Ihrem Haushalt le-
ben, sind unter 18 Jahre alt?

Wohnsituation
Haben Sie in den letzten sechs Monaten ausschlieflich

meine Krankenkasse als Kassenleistung
meine Krankenkasse auf Kostenerstattung
die Eingliederungshilfe

die Rentenversicherung

die Agentur fir Arbeit

ein anderer Trager: ... (Freitext)

weil ich nicht

ja

nein

Wenn Ja=> Freitext

keine

wenig
mittelmaRig
ziemlich
sehr

... Jahre (ganze Zahl) [Freitext]

weiblich

mannlich

divers

ja, ich bin gesetzlich krankenversichert (ggf.
inkl. privater Zusatzversicherungen)

nein (z. B. privat versichert)

Ich habe keine Krankenversicherung.

ledig

verheiratet (Ehepartner:in, eingetragene:r Le-
benspartner:in) oder feste Partnerschaft
verheiratet (in Trennung lebend)

geschieden

verwitwet

Zahl der Personen

Zahl der Personen

ja WEITER MIT KOMORBIDITATEN
nein WEITER MI WOHNSITUATION (2)
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in einer eigenen Wohnung oder Wohngemeinschaft
gelebt?

Wohnsituation

Bitte geben Sie an, welche Wohnform(en) Sie in den
letzten 6 Monaten genutzt haben (Hakchen setzen).
Mehrfachnennungen sind moglich. Fur genutzte
Wohnformen schatzen Sie bitte zusatzlich in dem Feld
dahinter ein, wie viele Tage der letzten 6 Monate
(max. 180 Tage) Sie ungefahr so gewohnt haben.

Beispiel: Sie haben 3 Monate (= 90 Tage) in einer eige-
nen Wohnung gelebt und 3 Monate (= 90 Tage) in ei-
ner betreuten Wohngruppe. Dann wahlen Sie die bei-
den Optionen "Eigene Wohnung oder Wohngemein-
schaft (WG)" und "Eigene Wohnung in betreuter
Wohneinrichtung oder betreute Wohngruppe" durch
Hakchensetzen aus und tragen in die freien Felder je-
weils eine "90" ein.

Komorbidititen (1/2)

Haben Sie aufgrund einer der folgenden korperlichen
Erkrankungen in den letzten 6 Monaten irgendwelche
Gesundheitsleistungen in Anspruch genommen oder
eine Arztpraxis besucht?

Bitte wahlen Sie zutreffendes aus. Mehrfachnennun-
gen sind moglich.

Komorbidititen (2/2)

Haben Sie aufgrund einer der folgenden psychischen
Erkrankungen in den letzten 6 Monaten irgendwelche
Gesundheitsleistungen in Anspruch genommen oder
eine Arztpraxis besucht?

eigene Wohnung oder Wohngemeinschaft
(WG)

eigene Wohnung in betreuter Wohneinrich-
tung oder betreute Wohngruppe
psychiatrisches Wohnheim
Obdachlosenheim/Frauenhaus

Unterkunft bei Verwandten oder Bekannten
sonstige Wohnform: [Freitextfeld]

Lungenerkrankung, z. B. Asthma, chron. Bron-
chitis

Gelenkerkrankung, z. B. Rheuma, Arthrose,
Arthritis

Stoffwechselstérungen, z. B. hohes Choleste-
rin, Schilddrisenerkrankung

Diabetes

Chron. Schmerzen, z. B. Kopfschmerzen, Ri-
ckenschmerzen

Erkrankungen des Verdauungstraktes, z. B.
Magen-/Darmgeschwiir, Blinddarm-, Leberer-
krankung, Gallenblasenerkrankung
Krebserkrankung

Herz- und Kreislauferkrankungen, z. B. Herzin-
farkt, Herzschwache, Schlaganfall, Bluthoch-
druck, Arterienverkalkung

Hauterkrankung, z. B. Neurodermitis oder
Psoriasis

Osteoporose

Epilepsie

keine der genannten somatischen Erkrankun-
gen

nicht zutreffend

Abhéangigkeitserkrankung, z. B. aufgrund von
Alkohol, Drogen oder Medikamenten
Psychose, z. B. Schizophrenie, Schizoaffektive
Stérung, ,,Drogenpsychose”

Affektive Storung, z. B. Depression oder Bipo-
lare Storung
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Bitte wahlen Sie Zutreffendes aus. Mehrfachnennun-
gen sind moglich.

Hoéchster Schulabschluss

Bitte geben Sie Ihren héchsten Schulabschluss an.

Bildungsweg (1)

Vermuten Sie, dass Sie aufgrund autistischer Beson-
derheiten bzw. Schwierigkeiten einen urspriinglich an-
gestrebten Schulabschluss nicht erreicht oder lhre
Schulausbildung vorzeitig abgebrochen?

Bildungsweg (2)

Welchen Schulabschluss hatten Sie urspriinglich ange-
strebt?

Hoéchster berufsbildender Abschluss
Bitte geben Sie Ihren héchsten berufsbildenden Ab-
schluss an.

Bildungsweg (3)

Vermuten Sie, dass Sie aufgrund autistischer Beson-
derheiten bzw. Schwierigkeiten eine urspriinglich an-
gestrebte Berufsausbildung oder ein Studium nicht be-
gonnen oder zwar begonnen, aber vorzeitig abgebro-
chen (z. B. Nichtaufnahme oder Abbruch eines Studi-
ums wegen Problemen bei mindlichen Prifungen)?

Angststorung, z. B. Panikstérung, Soziale Pho-
bie, generalisierte Angsterkrankung
Zwangsstorung

Posttraumatische Belastungsstérung
Somatoforme Stérung (z. B. auch Schmerzsto-
rung) oder psychosomatische Kérperbe-
schwerden

Essstorung

ADHS (Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivi-
tatssyndrom)

Personlichkeitsstorung

anderes: (Freitexteingabe)

keine der genannten psychischen Erkrankun-
gen

nicht zutreffend

bin noch Schiiler:in

ohne Abschluss von der Schule abgegangen
Férder-/Sonderschulabschluss
Hauptschul-/Volksschulabschluss
Realschulabschluss/Mittlere Reife/Abschluss
der polytechnischen Oberschule (POS)
Abitur/Fachabitur/Fachhochschulreife/Ab-
schluss der erweiterten Oberschule (EOS)
sonstiger Abschluss [Freitext]

ja

nein>WEITER MIT HOCHSTER BERUFSBIL-
DENDER ABSCHLUSS

Hauptschulabschluss (8. oder 9. Klasse)
Mittlere Reife/Realschulabschluss (10. Klasse)
Fachhochschulreife

Abitur/Abschluss Erweiterte Oberschule
sonstiges :

kein Abschluss

Berufsschule (Lehre)
Fachschule/Techniker-/Meisterschule
Ingenieur-Schule/Polytechnikum
Hochschule/Fachhochschule/Universitat
sonstiger Abschluss: [Freitext]

Ja, eine Berufsausbildung oder ein Studium
wurde aufgrund des Autismus nicht begon-
nen.

Ja, eine Berufsausbildung oder ein Studium
wurde begonnen, aber aufgrund des Autis-
mus- vorzeitig abgebrochen.

nein >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT (1)
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Erwerbstatigkeit (1.1)

Wenn Sie einen Arbeitsplatz suchen, haben sie auf-
grund autistischer Besonderheiten Schwierigkeiten ei-
nen Arbeitsplatz zu finden (z. B. wegen Problemen zu
Vorstellungsgesprachen zu gehen oder weil Sie auf-
grund der Erkrankung keinen ausreichenden Berufsab-
schluss realisieren konnten)?

Erwerbstatigkeit (1.2)

Wie groR wiirden sie den Anteil einschétzen, den lhr
Autismus an diesen Schwierigkeiten hat?

Erwerbstatigkeit (1.3)

Welchen Erwerbsstatus haben Sie zurzeit?

Unter Erwerbstatigkeit wird jede bezahlte bzw. mit
Einkommen verbundene Tatigkeit verstanden, egal

welchen zeitlichen Umfang sie hat.

Mehrfachnennungen sind erlaubt.

Erwerbstatigkeit (2)

Sind Sie zurzeit ... ?

Erwerbstatigkeit (3)

Welche berufliche Stellung tGiben Sie derzeit aus bzw.
haben Sie zuletzt ausgelibt?

ja
nein >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT (1.3)

Angaben auf einer Skala zwischen 0-10

0 = Der Autismus hat keine Auswirkung auf
meine Schwierigkeiten einen Arbeitsplatz zu
finden

10 = Der Autismus hindert mich véllig daran,
einen Arbeitsplatz zu finden

Vollzeit erwerbstatig >WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT (3)

Teilzeit erwerbstatig >WEITER MIT ERWERBS-
TATIGKEIT (3)

geringflgig erwerbstatig (450 €-; Mini-; Ein-
Euro-Job) >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT
(2)

in einer beruflichen Ausbildung/Lehre oder
Umschulung >WEITER MIT ERWERBSTATIG-
KEIT (4.1)

nicht erwerbstétig (Schiler:in; Student:in, die
nicht gegen Bezahlung arbeiten; Arbeitslose:r;
Rentner:in ohne Nebenverdienst; Vorruhe-
standler:in) >WEITER MIT ERWERBSTATIG-
KEIT (2)

Genanntes nicht zutreffend—>WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT 4.1

Schiler:in an einer allgemeinbildenden Schule
Student:in

Rentner:in, Pensionér:in, im Vorruhestand
(Rentner:in)

arbeitslos

dauerhaft erwerbsgemindert bzw. Rentner:in
aufgrund von Erwerbsunfahigkeit

Elternzeit

Hausfrau/Hausmann

sonstiges/nicht zutreffend

DANACH WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT 4.1
ungelernte:r/angelernte:r Arbeiter:in
Facharbeiter:in - Gesellenbrief/Facharbeiter-
abschluss

Angestellte:r ohne Weisungsbefugnis
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Mehrfachnennungen sind erlaubt.

Erwerbstatigkeit (4.1)

Gab es Tage in den letzten 6 Monaten, an denen Sie
krankheitsbedingt nicht Ihrer Arbeit nachgehen konn-
ten?

Erwerbstatigkeit (4.2)

Wie viele Tage konnten Sie krankheitsbedingt nicht Ih-
rer Arbeit nachgehen?

Bitte zdhlen Sie Wochenenden und Tage, an denen Sie
lhrer Arbeit nur teilweise fernblieben, nicht mit.

Erwerbstatigkeit (4.3)

Wie stark haben sich gesundheitliche Probleme auf-
grund lhres Autismus in den letzten 6 Monaten durch-
schnittlich auf Ihre Produktivitat bei der Arbeit ausge-
wirkt?

Berufliche Integration (1/2)
Bitte wahlen Sie aus, welche der genannten Angebote

zur beruflichen Integration Sie in den letzten 6 Mona-
ten genutzt haben.

Berufliche Integration (2/2)

Haben Sie in den letzten 6 Monaten eines der genann-
ten Angebote zur Teilhabe am Berufsleben in Anspruch
genommen?

Falls Ja, setzen Sie bitte das Hakchen und schétzen Sie
im freien Feld dahinter ein, wie viele Tage (max. 180)

Angestellte:r mit Weisungsbefugnis (z. B. be-
fahigt, Aufgaben an andere Mitarbeitende zu
verteilen; Vorgesetzte:r)

leitende:r Angestellte:r

Beamte:r (einfacher/mittlerer Dienst)
Beamte:r (gehobener Dienst)

Beamte:r (h6herer Dienst)

Selbstandige:r (z. B. Handwerker:in/Hand-
ler:in/Firmeninhaber:in)

Selbstdndige:r Landwirt:in

freiberuflich Tatige:r (z. B. Rechtsan-
wiélt:in/Vertreter:in)

sonstiges/nicht zutreffend

—WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT (4.1)

ja

nein

WENN JA, dann Erwerbsfahigkeit (4.2)
WENN NEIN, dann weiter zu ,berufl. Reha“

... Tage [Freitext]

Angaben auf einer Skala zwischen 0-10

0 = Ich hatte keine gesundheitlichen Probleme
bzw. meine gesundheitlichen Probleme hat-
ten keine Auswirkung auf meine Arbeit

10 = Meine gesundheitlichen Probleme haben
mich voéllig am Arbeiten gehindert

Integrationsfachdienst (IFD)/Psychosozialer
Fachdienst (z. B. Integrationsamt)
Eignungsabklarung/Berufsfindung (z. B. Gber
die Agentur fiir Arbeit)

keines der genannten Angebote genutzt

geschiitzte Werkstatt: Arbeitstrainingsbereich
geschitzte Werkstatt: Arbeitsbereich
Integrationsarbeitsplatz

unterstitzte Beschaftigung: Individuelle be-
triebliche Qualifizierung

unterstitzte Beschaftigung: Berufsbegleitung
berufliche Weiterbildung

anderes: [Freitext]
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der letzten 6 Monate Sie das Angebot ungefidhr ge-
nutzt haben.

Grad der Behinderung (GdB) im Sinne des Sozialge-
setzbuchs (SGB IX) (1/2)

Haben Sie einen Grad der Behinderung (GdB)?

Grad der Behinderung (GdB) (2/2)

Pflegegrad

Haben Sie zurzeit einen Pflegegrad?

Vielen Dank fir lhre bisherigen Angaben.

Wir méchten Ihnen nun weitere Fragen zu lhrer Nut-
zung von gesundheitlichen Angeboten im Allgemeinen
(d. h. nicht nur aufgrund lhrer Autismus-Diagnose) in
der letzten Zeit stellen. Dabei sind ungefahre Angaben
ausreichend.

Ambulante Kontakte (1/2)

Haben Sie in den letzten 6 Monaten ambulante Be-
handler:innen aufgesucht? Gemeint ist jeder Besuch in
einer Praxis, auch wenn der/die Behandler:in selbst
nicht gesprochen wurde (zum Beispiel Rezept abholen,
Blutabnahme). Hausbesuche zahlen auch dazu.
Ambulante Kontakte (2/2)

Bitte geben Sie fiir die letzten 6 Monaten an, welche
der genannten ambulanten Behandler:innen Sie aufge-
sucht haben.

Mehrfachantworten sind moglich.

Schatzen Sie bitte die Anzahl der Besuche, lhre durch-
schnittliche Wartezeit fiir den ersten Termin (in Wo-
chen) und die durchschnittliche Entfernung (in km) bis
zur Behandlung ungefahr ein.

keines der Angebote

ja

nein

WENN JA, GdB 2/2
WENN NEIN, dann weiter mit Item ,,Pflege”

aktueller Grad der Behinderung: ... (ganze
Zahl) [Freitext]

Anteil lhres Grades der Behinderung aufgrund
der Autismus-Spektrum-Storung: ... (ganze
Zahl) [Freitext]

weil ich nicht

Ja, ich habe einen Pflegegrad (bitte Zahl ange-
ben): [Freitext]

Pflegegrad ist mir nicht bekannt, aber ich oder
mein:e Angehdrige:r erhalten ein monatliches
Pflegegeld. (Bitte den Betrag in EURO ange-
ben.) [Freitext]

Nein, ich habe keinen Pflegegrad

ja
nein => Weiter mit Aufenthalt Kranken-
haus/Reha

Psychotherapeut:in fir Kinder und Jugendli-
che (Einzeltherapie)

Psychotherapeut:in fir Kinder und Jugendli-
che (Gruppentherapie)
Psychotherapeut:in/Psycholog:in fiir Erwach-
sene (Einzel)
Psychotherapeut:in/Psycholog:in fur Erwach-
sene (Gruppe)

Psychiater:in fir Kinder und Jugendliche
Psychiater:in oder Neurolog:in
Allgemeinmediziner:in bzw. Hausarzt, -arztin
Kinderarzt, -arztin
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Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitations-
einrichtungen (1/2)

Waren Sie in den letzten 6 Monaten in einer stationa-
ren oder teilstationaren Behandlung in einer Klinik
bzw. Rehaklinik?

Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitations-
einrichtungen (2/2)

Bitte geben Sie fiir die letzten 6 Monaten an, welche
der genannten stationdren oder teilstationaren Be-
handlungen Sie genutzt haben.

Mehrfachantworten sind moglich.

Schatzen Sie bitte die ungefdhre Dauer der Behand-
lung (in Tagen), Ihre durchschnittliche Wartezeit (in
Wochen) bis zum Behandlungsbeginn und die durch-
schnittliche Entfernung (in km) von Ihrem Wohnort un-
gefahr ein.

Notfille

Bitte geben Sie fiir die letzten 6 Monate an, wie oft Sie
einen Notfallkontakt hatten. Mehrfachantworten sind
moglich. Tragen Sie die Anzahl der Notfallkontakte
bitte im Feld ein. Wenn Sie keinen Notfallkontakt hat-
ten, tragen Sie bitte "0" ein.

Hilfe von Angehdrigen, Bekannten und sozialen Ein-
richtungen

Bitte geben Sie an, ob Sie in den letzten 6 Monaten

Zahnarzt, -arztin

Augenarzt, -arztin

Ambulante Behandlung im Krankenhaus auBer
Notfallbehandlung (z. B. Autismusambulanz,
Krankenhausambulanz, Psychiatrische Insti-
tutsambulanz (PIA), Sprechstunde, Vor- und
Nachsorge bei Operationen)
Krankengymnastik (auch Physiotherapie, Mas-
sagen, Warme-/Kaltebehandlungen, Strom-
therapie oder Heilb&der)

Ergotherapie oder Arbeitstherapie (Einzelthe-
rapie)

Ergotherapie oder Arbeitstherapie (Gruppen-
therapie)

Sprachtherapie (Einzeltherapie)
Sprachtherapie (Gruppentherapie)
Heilpraktiker:in/Osteopath:in

Sonstige Spezialtherapie (z. B. Kunsttherapie,
Tanztherapie, Tierbegleitung)

andere ambulante Behandlung (Freitext)

ja

nein

stationdrer Aufenthalt in einer psychiatrischen
Klinik

teilstationdrer Aufenthalt in einer psychiatri-
schen Klinik (Tagesklinik)

stationdrer Aufenthalt in einem Allgemein-
krankenhaus

teilstationdrer Aufenthalt in einem Allgemein-
krankenhaus (Tagesklinik)

Stationare Rehabilitation (Rehaklinik)
Teilstationdre/ambulante Rehabilitation (nur
tagstiber)

Notfallversorgung im Krankenhaus (Notauf-
nahme)

ambulante Notfallversorgung (z. B. Notarzt o-
der Kassenarztlicher Notdienst)

von Verwandten, Freund:innen, Bekannten o-
der Nachbar:innen
von bezahlter Haushaltshilfe
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Hilfen im Alltag, etwa im Haushalt, bei der Koérper-
pflege, bei der Einnahme von Medikamenten oder bei
Behordengdngen erhalten haben.
Mehrfachantworten sind moglich.

Bitte schatzen Sie die ungefdhre Anzahl (in Tagen) und
die durchschnittliche Dauer (pro Termin) ein.

Beratung und Betreuung (1/4)

Haben Sie in den letzten 6 Monaten ein Beratungs-
bzw. Betreuungsangebot in Anspruch genommen?
Beratung und Betreuung (2/4)

Bitte geben Sie an, ob Sie in den letzten 6 Monaten ei-
nes der genannten Angebote flir Beratung oder Be-
treuung Sie in Anspruch genommen haben. Mehrfach-
antworten sind moglich.

Sie haben angegeben, dass Sie in den letzten 6 Mona-
ten ... in Anspruch genommen haben.

Bitte schatzen Sie die Anzahl der Kontakte und die
durchschnittliche Dauer (in Minuten), lhre Wartezeit
(in Wochen) bis zum (ersten) Termin und die Entfer-
nung (in km) von lThrem Wohnort ungeféhr ein.

Gesetzliche Betreuung (1)
Bitte geben Sie an, ob Sie einen gesetzlichen Betreuer
haben und wenn ja, wer die Betreuung Gibernimmt.

Gesetzliche Betreuung (2)
Bitte geben Sie die Aufgabenbereiche der gesetzlichen
Betreuung an.

(Mehrfachnennungen moglich)

von ambulantem nicht-psychiatrischen Pflege-
dienst

von einem ambulant-psychiatrischen Pflege-
dienst

von einem/r gesetzlichen Betreuer:in

von einem/r Sozialarbeiter:in (z. B. ASP) oder
einer Begleitperson (z. B. Alltagsbegleiter:in)
nicht zutreffend

ja

nein

Beratungsstellen bei psychischen Proble-
men/Suchtberatungsstellen

Auf , Autismus-Spektrum-Stérungen” speziali-
sierte Beratungsstellen

Sozialpsychiatrischer Dienst/Psychosozialer
Krisendienst

Tagesstatten/ Kontaktstatten fir Menschen
mit psychischen Problemen
Selbsthilfegruppe flir Menschen mit psychi-
schen Problemen
Autismus-Selbsthilfegruppe

Fall- bzw. Case-Manager:in
Autismus-Coaching

weiteres Angebot aufgrund psychischer Prob-
leme konsultiert (Sorgentelefon etc.), und
zwar: [Freitext]

Ich habe keine gesetzliche Betreuung.

Ein:e Angehorige:r (ibernimmt die gesetzliche
Betreuung.

Jemand auRerhalb der Familie ibernimmt die
gesetzliche Betreuung.

weild ich nicht

WENN JA, GESETZLICHE BETREUUNG (2)
WENN NEIN/ WEIR NICHT --> Selbstzahlung ...
alle Angelegenheiten

Gesundheitssorge

Vermdgenssorge

Wohnungsangelegenheiten
Aufenthaltsbestimmung

Entgegennahme, Offnen und Anhalten der
Post

weild ich nicht
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Selbstzahlung Versorgungsleistungen

Wir méchten nun noch erfassen, welche Ausgaben Sie
in den letzten 12 Monaten aufgrund lhres Autismus
hatten. Hier interessieren uns zusatzliche Anschaffun-
gen und Hilfsangebote, die bisher noch nicht erfragt
wurden.

Bitte schatzen Sie Ihre Ausgaben ein fir:

privat gezahlte Gesundheitsleistungen auller Medika-
mente oder alternative Heilmethoden

z. B. Coaching, Diagnostik, ambulante Sozialpsychiat-
rie, Pflege

Medikamente

z. B. Ibuprofen, Schlaftee oder Melatonin

Alternative Heilmethoden

z. B. Naturheilkunde, Homéopathie

Besondere Anschaffungen

z. B. Noise-Cancelling Kopfhorer

Fahrtkosten

z.B. zu Arzt:innen, Tagesstitten, Gruppentrainings

Sonstige Ausgaben aufgrund Ihres Autismus

Einkommen

Damit wir lhre finanzielle Belastung besser einordnen
kénnen, ware es noch wichtig zu erfahren, wie hoch
das monatliche Netto-Einkommen lhres Haushalts in
EURO ungefahr ist, also die Netto-Bezlige aller Haus-
haltsmitglieder zusammengerechnet.

Gemeint ist die Summe, die sich aus Lohn, Gehalt, Ein-
kommen aus selbststandiger Tatigkeit, Rente oder
Pensionen, jeweils nach Abzug der Steuern und Sozial-
versicherungsbeitrdge ergibt. Rechnen Sie bitte auch
die Einklinfte aus offentlichen Beihilfen, Einkommen
aus Vermietung, Verpachtung, Wohngeld, Kindergeld
und sonstige Einkiinfte hinzu. Diese Angabe ist freiwil-
lig.

Wohnort (1/2)

In welchem Bundesland wohnen Sie?

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

Freitext

XX Euro

bis unter 500 €

von 500 bis unter 750 €
von 750 bis unter 1.000 €
von 1.000 bis unter 1.250 €
von 1.250 bis unter 1.500 €
von 1.500 bis unter 2.000 €
von 2.000 bis unter 2.500 €
von 2.500 bis unter 3.000 €
von 3.000 bis unter 3.500 €
von 3.500 bis unter 4.000 €
4.000 € und mehr

Bundeslander listen

10
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Abschnitt Einwilligung und Dopplung

... Jahre (ganze Zahl) [Freitext]

Alter Wie alt sind Sie?
Geschlecht Welches Geschlecht haben Sie?

Familienstand Welchen Familienstand haben
Sie?

Haushalt (1/3)

Wie viele Personen leben insgesamt standig in
lhrem Haushalt, Sie selbst eingeschlossen?
Haushalt (2/3)

Wie viele der Personen, die in standig in Ihrem
Haushalt leben, sind unter 18 Jahre alt?
Haushalt (3/3)

Wie viele autistische Personen leben in lhrem
Haushalt, Sie selbst eingeschlossen?

Hochster Schulabschluss

Bitte geben Sie Ihren héchsten Schulabschluss
an.

Hochster berufsbildender Abschluss
Bitte geben Sie Ihren hochsten berufsbilden-
den Abschluss an.

Erwerbstatigkeit (1)
Welchen Erwerbsstatus haben Sie zurzeit
hauptsachlich?

Unter Erwerbstatigkeit wird jede bezahlte bzw.

mit Einkommen verbundene Tatigkeit verstan-
den, egal welchen zeitlichen Umfang sie hat.

weiblich

mannlich

divers

ledig

verheiratet (Ehepartner:in, eingetragene/ r
Lebenspartner:in) oder feste Partnerschaft
verheiratet (in Trennung lebend)
geschieden

verwitwet

Zahl der Personen

Zahl der Personen

Anzahl (Freitext)

bin noch Schiiler:in

ohne Abschluss von der Schule abgegangen
Forder-/Sonderschulabschluss
Hauptschul-/Volksschulabschluss
Realschulabschluss/Mittlere Reife/ Abschluss
der polytechnischen Oberschule (POS)
Abitur/Fachabitur/Fachhochschulreife/Ab-
schluss der erweiterten Oberschule (EOS
sonstiger Abschluss [Freitext]

kein Abschluss

Berufsschule (Lehre)
Fachschule/Techniker-/Meisterschule
Ingenieur-Schule/Polytechnikum
Hochschule/Fachhochschule/Universitat
sonstiger Abschluss: [Freitext]

Vollzeit erwerbstatig >WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT (4.1)

Teilzeit erwerbstatig >WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT (3)

geringfligig erwerbstatig (450 €-; Mini-; Ein-
Euro-Job) >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT
(2)
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Erwerbstatigkeit (2)
Sind Sie zurzeit ... ?

Erwerbstatigkeit (3)

Sollten Sie in Teilzeit arbeiten, geringfiigig be-
schéftigt oder nicht erwerbstatig sein, ist dies
auf die Betreuung oder Unterstitzung lhrer/s
autistischen Angehorigen zuriickzufiihren (z. B.
weil lhnen zum Arbeiten die Zeit fehlt)?
Erwerbstatigkeit (4.1)

Gab es Tage in den letzten 6 Monaten, an de-
nen Sie krankheitsbedingt nicht lhrer Arbeit
nachgehen konnten?

Erwerbstatigkeit (4.2)

Wie viele Tage konnten Sie in den letzten 6
Monaten krankheitsbedingt nicht lhrer Arbeit
nachgehen?

Bitte zdhlen Sie Wochenenden und Tage, an
denen Sie |hrer Arbeit nur teilweise fernblie-
ben, nicht mit.

Korperliche Erkrankungen

Haben Sie selbst aufgrund einer der folgenden
korperlichen Erkrankungen in den letzten 6
Monaten irgendwelche Gesundheitsleistungen
in Anspruch genommen oder eine Arztpraxis
besucht? Bitte wahlen Sie zutreffendes aus.
Mehrfachnennungen sind moglich.

e ineiner beruflichen Ausbildung/ Lehre oder
Umschulung befindend ->WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT (4.1)

e nicht erwerbstatig (Schiler; Studenten, die
nicht gegen Bezahlung arbeiten; Arbeitslose;
Rentner ohne Nebenverdienst; Vorruhe-
standler) >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT
(2)

e Genanntes nichtzutreffend>WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT 4.1

e Schiler:in an einer allgemeinbildenden
Schule

e Student:in

e Rentner:in, Pensionar:in, im Vorruhestand
(Rentner:in)

e arbeitslos

e dauerhaft erwerbsunfahig bzw. Rentner:in
aufgrund Erwerbsunfahigkeit

e Elternzeit

e Hausfrau/Hausmann

e sonstiges/nicht zutreffend

° ja

e nein

o teilweise

ja
2. nein

WENN JA, dann Erwerbsfahigkeit (4.2)

WENN NEIN, dann weiter zu ,,Korperliche Erkran-
kungen“

... Tage [Freitext]

e Lungenerkrankung, z.B. Asthma, chron. Bron-
chitis

e Gelenkerkrankung, z.B. Rheuma, Arthrose,
Arthritis

e Stoffwechselstorungen, z.B. hohes Choleste-
rin, Schilddrisenerkrankung
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Psychische Erkrankungen

Haben Sie selbst aufgrund einer der folgenden
psychischen Erkrankungen in den letzten 6
Monaten irgendwelche Gesundheitsleistungen
in Anspruch genommen oder eine Arztpraxis
besucht? Bitte wahlen Sie Zutreffendes aus.
Mehrfachnennungen sind moglich.

Beratung und Betreuung Bitte geben Sie an,
ob Sie in den letzten 6 Monaten eines der ge-
nannten Angebote flr Beratung bzw. Betreu-
ung in Anspruch genommen haben. Mehrfach-
antworten sind moglich.

Diabetes

Chron. Schmerzen, z.B. Kopfschmerzen, Ri-
ckenschmerzen

Erkrankungen des Verdauungstraktes, z.B.
Magen-/ Darmgeschwidir, Blinddarm-, Leber-
erkrankung, Gallenblasenerkrankung
Krebserkrankung

Herz- und Kreislauferkrankungen, z.B. Herz-
infarkt, Herzschwache, Schlaganfall, Blut-
hochdruck, Arterienverkalkung
Hauterkrankung, z.B. Neurodermitis oder

Psoriasis

Osteoporose

Epilepsie

andere korperliche Erkrankung(en)

nicht zutreffend
Autismus-Spektrum-Stérung
Abhangigkeitserkrankung, z.B. aufgrund von
Alkohol, Drogen oder Medikamenten
Psychose, z.B. Schizophrenie, Schizoaffektive
Stoérung, ,,Drogenpsychose”

Affektive Storung, z.B. Depression oder Bipo-
lare Storung

Angststorung, z.B. Panikstérung, Soziale Pho-
bie, generalisierte Angsterkrankung
Zwangsstorung

Posttraumatische Belastungsstérung
Somatoforme Stérung (z.B. auch Schmerzsto-
rung) oder psychosomatische Korperbe-
schwerden

Essstorung

ADHS (Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivi-
tatssyndrom)

Personlichkeitsstorung

anderes: (Freitexteingabe)

andere psychische Erkrankung(en)

nicht zutreffend

Beratungsstellen bei psychischen Proble-
men/Suchtberatungsstellen

auf Autismus-Spektrum-Stérungen speziali-
sierte Beratungsstellen

Sozialpsychiatrischer Dienst/Psychosozialer
Krisendienst

Tagesstatten/ Kontaktstatten flir Menschen
mit psychischen Problemen
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Fir die von Ihnen genutzten Angebote schat-
zen Sie bitte die Anzahl der Kontakte und die
durchschnittliche Dauer (in Minuten) ein.

Wohnort (1)

In welchem Bundesland wohnen Sie?
Wohnort (2)

Bitte geben Sie an, in welcher Region Sie woh-
nen.

Wir wollen Ihnen nun einige Fragen zu |h-
rer/m erwachsenen Angehdrigen aus dem
Autismus-Spektrum stellen. Dabei sind unge-
fahre Angaben ausreichend.

Wie viele erwachsene Angehorige aus dem Au-
tismus-Spektrum haben Sie?
Angehorigenverhaltnis zur Person liber die

hier Angaben gemacht werden

In welchem Angehdrigenverhaltnis stehen Sie
zu dem/r erwachsenen Autist:in (Uber die/den
Sie im Folgenden Angaben machen wollen)?
Ich bin der/die ....

(Wenn Sie mehr als einen erwachsenen Ange-
horigen mit Autimus-Spektrum-Storung haben,
beschranken Sie sich bei der Beantwortung der
folgenden Fragen bitte auf den/die Angeho-
rige:n, der/die in den letzten 12 Monaten den
hochsten Unterstlitzungsbedarf hatte. Bitte
bleiben Sie bei dieser Person und wechseln
nicht zu einer/einem anderen Angehorigen.)
Geschlecht

Welches Geschlecht hat lhr:e autistische:r An-
gehorige:r ?

o Selbsthilfegruppen aufgrund psychischer
Probleme (einschl. Autismusgruppen)

o Selbsthilfegruppen fiir Angehorige von Men-
schen mit psychischen Problemen

o Selbsthilfegruppen fiir Angehérige von Au-
tist:innen

o weiteres Angebot aufgrund psychischer
Probleme konsultiert (Sorgentelefon etc.),
und zwar: [Freitext]

o keine Beratungs- bzw. Betreuungsangebote
genutzt

FUR OBEN AUSGWAHLTES, werden Anzahl und
Dauer abgefragt, wenn nicht genutzt miissen 0
eingetragen werden

o Bundeslander auflisten

o Regionen auflisten

Zahlenfeld

e Mutter/ Vater

e Tochter/ Sohn

e Schwester/ Bruder

e GroRmutter/ GroRvater
e Partner:in

Andere:

e weiblich
e mannlich

e divers
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Alter (in Jahren)

Wie alt ist Ihr:e autistische:r Angehorige:r?
Diagnose

Welche Autismus-Diagnose wurde bei lhrer/m
Angehorigen festgestellt?

Alter Diagnosestellung

Wie alt war lhr:e Angehorige:r ungefahr, als
die Diagnose einer Autismus-Spektrum-Sto-
rung gestellt wurde?

Geistige Behinderung

Besteht bei lhrer/m Angehdrigen eine gesi-
cherte, d.h. offiziell bestatigte Diagnose einer
,geistigen Behinderung” bzw. ,,Intelligenzmin-
derung” (d. h., 1Q < 70) festgestellt?

Grad der Behinderung (GdB) im Sinne des So-
zialgesetzbuchs (SGB IX) (1/2)

Liegt bei Ihrer/m autistischen Angehorigen ein
Grad der Behinderung (GdB) vor?

Grad der Behinderung (GdB) (2/2)
Welcher Grad der Behinderung (GdB) liegt bei
Ihrer/m Angehdrigen vor?

Krankenversicherung
Ist Ihr:e Angehdrige:r gesetzlich krankenversi-
chert?

Wohnsituation

Bitte geben Sie an, welche Wohnform(en) lhr:e
Angehdrige:r in den letzten 6 Monaten genutzt
hat. Mehrfachnennungen sind moglich. Fir ge-
nutzte Wohnformen schatzen Sie bitte zusatz-
lich in dem Feld dahinter ein, wie viele Tage
der 6 Monate (max. 180 Tage) lhr:e Angeho-
rige:r ungefahr so gewohnt hat.

Beispiel: Ihr/e Angehdrige:r hat 3 Monate (=
90 Tage) in einer eigenen Wohnung gelebt und
3 Monate (= 90 Tage) in einer betreuten

Alter (ganze Zahl) [Freitext]

frihkindlicher Autismus (nach ICD-10: F84.0)

atypischer Autismus (nach ICD-10: F84.1)
Asperger-Syndrom (nach ICD-10: F84.5)

andere Autismus-Diagnose: [Freitext]
XX Jahre

ja
nein
weil’ ich nicht

ja

nein

weiB ich nicht

WENN JA, GdB 2/2

WENN NEIN ODER WEIR ICH NICHT, dann
weiter mit Item ,Krankenversicherung”
aktueller Grad der Behinderung: ... (ganze
Zahl) [Freitext]

Anteil Ihres Grades der Behinderung auf-
grund der Autismus-Spektrum-Stérung: ...
(ganze Zahl) [Freitext]

weild ich nicht

ja, er/sie ist gesetzlich krankenversichert
(ggf. inkl. privater Zusatzversicherungen)
nein (z. B. privat versichert)

er/sie hat keine Krankenversicherung
weiB ich nicht

eigene Wohnung oder Wohngemeinschaft
(WG)

eigene Wohnung in betreuter Wohneinrich-
tung oder betreute Wohngruppe
psychiatrisches Wohnheim
Obdachlosenheim/Frauenhaus

bei mir wohnhaft

Unterkunft bei anderen Verwandten oder
Bekannten

sonstige Wohnform: [Freitextfeld]
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Wohngruppe. Dann wahlen Sie die beiden Op-
tionen "Eigene Wohnung oder Wohngemein-
schaft (WG)" und "Eigene Wohnung in betreu-
ter Wohneinrichtung oder betreute Wohn-
gruppe" durch Hakchen setzen aus und tragen
in die freien Felder jeweils eine "90" ein.
Abfrage Nutzung therapeutische Angebote
beim Angehérigen

Bitte wahlen Sie aus, welche Behandlungs-
bzw. Unterstiitzungsangebote flr erwachsene
Autist:innen lhr:e Angehdrige:r (aufgrund der
Autismus-Spektrum-Storung) in den letzten 6
Monaten in Anspruch genommen hat.
Mehrfachauswahl moglich

Sie haben angegeben, dass lhr:e autistische:r
Angehdrige:r in den letzten 6 Monaten ein an-
deres therapeutisches Angebot genutzt hat.
Bitte schatzen Sie ein was fiir ein Angebot das
war, wie lange die Wartezeit (in Wochen) be-
trug und wie weit das Behandlungsangebot
von dem (damaligen) Wohnort Ihrer:s Angeho-
rigen ungefahr entfernt war (in km). Im letzten
Feld Sie bitte aus, wie oft Sie Ihre:n Angeho-
rige:n ungefdhr zu den Terminen begleitet ha-
ben.

Pflegegrad

Besteht ein Pflegegrad bei Ihrer/m autisti-
schen Angehdrigen?

Wie viel Pflegegeld erhalten Sie oder lhr:e au-
tistische:r Angehorige:r?

Informelle Pflege (1)

Bitte geben Sie an, ob Sie lhre:m erwachsenen
Angehdorigen in den letzten 6 Monaten Hilfe im
Alltag geleistet haben (z. B. im Haushalt, bei

Behandlungsangebot

Selbsthilfegruppe Autismus
Autismus-Therapie bzw. Psychotherapie
Soziales Kompetenz Training o. &.
Ergotherapie/Arbeitstherapie
Logopadie/Sprachtherapie
medikamentdse Therapie

ambulante Behandlung in einer Psychiatri-
schen Institutsambulanz oder einem MVZ
Beratung oder Coaching

ambulante Sozialpsychiatrie (z. B. ASP-Beglei-
tung/Betreuung)

Fall- bzw. Case-Manager

anderes Angebot: => Zusatzfrage [Freitext]
keine Angebote genutzt

weild ich nicht

Art Angebot:
Wartezeit (in Wochen)
Entfernung (in km)

Anzahl Begleitung

nein

weiB ich nicht

ja, Pflegegrad: ... (Zahl) [Freitext]

ja, Pflegegrad nicht bekannt FRAGE PFLEGE-
GELD

Hohe Pflegegeld nicht bekannt

Pflegegeld in EURO: [Freitext]

nein

ja
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der Korperpflege, bei der Einnahme von Medi-
kamenten, bei Behdrdengangen).

Informelle Pflege (2) Bitte geben Sie an, in
welchen Bereichen Sie lhre:n erwachsenen An-
gehorige:n in den letzten 6 Monaten im Alltag
unterstitzt haben.

Fir die einzelnen Hilfen schatzen Sie bitte die
Anzahl (in Tagen, max. 180) und die Dauer (pro
Termin, max. 24 Stunden) ein.

Gesetzliche Betreuung (1)

Bitte geben Sie an, ob lhr:e erwachsene:r, An-
gehorige:r aus dem Autismus-Spektrum einen
gesetzlichen Betreuer hat und wenn ja, wer
die Betreuung libernimmt.

Gesetzliche Betreuung(2)

Bitte geben Sie die Aufgabenbereiche der ge-
setzlichen Betreuung an. (Mehrfachnennungen
moglich)

Hilfe von Angehorigen, Bekannten und sozia-
len Einrichtungen

Bitte geben Sie an, ob lhr:e erwachsene:r An-
gehorige:r aus dem Autismus-Spektrum in den
letzten 6 Monaten Hilfen im Alltag, etwa im
Haushalt, bei der Kérperpflege, bei der Ein-
nahme von Medikamenten oder bei Behoérden-
gangen erhalten hat. Mehrfachantworten sind
moglich. Fir die einzelnen Hilfen schatzen Sie
bitte die Anzahl (in Tagen, max. 180) und die
Dauer (pro Termin, max. 24 Stunden) ungefahr
ein.

FALLS JA, INFORMELLE PFLEGE (2)

WENN NEIN, weiter zu , Hilfe von Angehorigen,

Bekannten und sozialen Einrichtungn

e Haushalt (z. B. Einkaufen, Putzen)

e Korperpflege (z. B. Waschen, Begleitung zum
Friseur)

e Einnahme von Medikamenten

e Behordenginge

e Arztbesuche

e Finanzen (z. B. Uberweisungen titigen, Kon-
toflihrung)

e andere Unterstitzung [Freitext]

e mein:e Angehorige:r hat keine gesetzliche
Betreuung

e ich selbst libernehme die gesetzliche Betreu-
ung

e jemand auBerhalb der Familie Gibernimmt
die gesetzliche Betreuung

e weilich nicht

WENN JA, GESETZLICHE BETREUUNG (2)
WENN NEIN/ WEIR NICHT --> Hilfe von Ange-
horigen, Bekannten, ...

e alle Angelegenheiten

e Gesundheitssorge

e Vermogenssorge

e Wohnungsangelegenheiten

e Aufenthaltsbestimmung

e Entgegennahme, Offnen und Anhalten der
Post

e weilich nicht

e Verwandten, Freund:innen, Bekannten oder
Nachbar:innen

e bezahlten Haushaltshilfe

e ambulanten nicht- psychiatrischen Pflege-
dienst

e ambulant - psychiatrischen Pflegedienst

e gesetzlichen Betreuer:in

e Sozialarbeiter:in (z. B. ASP) oder einer Be-
gleitperson (z. B. Alltagsbegleiter:in

e Pro Antwort wird erfragt:

Anzahl Tage an denen Hilfe erfolgt ist
e Dauer Hilfe pro Tag/Termin (in Stunden)
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DSM-5

Wie sehr benoétigt Ihr:e Angehorige:r aus dem
Autismus-Spektrum Unterstiitzung aufgrund
von Schwierigkeiten ...

... im zwischenmenschlichen Austausch und
Miteinander?

... weil er/sie an ihr/ihm wichtigen Verhaltens-
gewohnheiten, Routinen, Ritualen oder Inte-
ressen festhalt (z. B. Schwierigkeiten in der Or-
ganisation/Planung oder im Umgang mit Ver-
anderungen)?

Selbstzahlung Versorgungsleistungen
[Behandlungsbezogene Ausgaben (Quelle:
Mory et al 2002)]

Wir mochten nun noch erfassen, welche finan-
ziellen Ausgaben Sie in den letzten 12 Mona-
ten in Bezug auf den Autismus lhrer/s Angeho-
rigen insgesamt hatten. Bitte schatzen Sie lhre
Ausgaben in Euro fir die folgenden Anschaf-
fungen und Hilfsangebote ein. Wenn Sie in ei-
nem der Bereiche keine Ausgaben hatten, so
tragen Sie bitte eine "0" in dem entsprechen-
den Feld ein

Kosten fiir privat gezahlte Gesundheitsleis-

tungen auBer Medikamente oder alternative
Heilmethoden z. B. Coaching, Diagnostik, am-
bulante Sozialpychiatrie, Pflege
Medikamente z. B. Ibuprofen, Schlaftee oder
Melatonin

Alternative Heilmethoden z. B. Naturheil-
kunde, Homd&opathie

Aufwendungen fiir den Lebensunterhalt z. B.
Einkdufe, Versicherungsbeitrage, Bekleidung
Miete

Externe Haushalthilfe

Fahrtkosten z. B. zu Arzt:innen, Freizeitange-
boten

Besondere Anschaffungen z. B. Wohnungsaus-
stattung, PKW, Fahrrad, Noise-Cancelling Kopf-
horer

Weiterbildungsangebote, Freizeitangebote,
Zuschiisse zu Urlaubs- und Reisekosten

keine

wenig
mittelmaRig
ziemlich
sehr

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro
XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro
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Schuldenzahlungen

Umaziige

Sonstige Ausgaben

Einkommen

Damit wir lhre finanzielle Belastung besser ein-
ordnen kdnnen, ware es noch wichtig zu erfah-
ren, wie hoch das monatliche Netto-Einkom-
men lhres Haushalts in EURO ungefahr ist, also
die Netto-Bezlige aller Haushaltsmitglieder zu-
sammengerechnet. Gemeint ist die Summe,
die sich aus Lohn, Gehalt, Einkommen aus
selbststandiger Tatigkeit, Rente oder Pensio-
nen, jeweils nach Abzug der Steuern und Sozi-
alversicherungsbeitrdge ergibt. Rechnen Sie
bitte auch die Einklinfte aus 6ffentlichen Bei-
hilfen, Einkommen aus Vermietung, Verpach-
tung, Wohngeld, Kindergeld und sonstige Ein-
kiinfte hinzu. Diese Angabe ist freiwillig.
Wohnort (1) In welchem Bundesland wohnt
Ihr:e Angehdrige:r aus dem Autismus-Spekt-
rum?

e XX Euro
e XX Euro
Freitext

e XXEuro

e bisunter 500 €

e von 500 bis unter 750 €

e von 750 bis unter 1.000 €

e von 1.000 bis unter 1.250 €

e von 1.250 bis unter 1.500 €

e von 1.500 bis unter 2.000 €

e von 2.000 bis unter 2.500 €

e von 2.500 bis unter 3.000 €
von 3.000 bis unter 3.500 €
von 3.500 bis unter 4.000 €
4.000 € und mehr

o Bundeslander auflisten
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Abschnitt Einwilligung und
Dopplung

Abschnitt Versorgungsindikato-
ren

Erfahrung

Haben Sie jemals erwachsene
Autist:innen behandelt/bera-
ten etc.?

Klientel (1/3)

Ich behandle bzw. arbeite
liberwiegend mit ...

Klientel (2/3)

Der prozentuale Anteil von er-
wachsenen Autist:innen an
der Gesamtheit meiner Pati-
ent:innen bzw. Klient:innen
betragt ungefahr:

Klientel (3/3)

Die erwachsenen Autist:innen,
die ich behandle oder behan-
delte, haben bzw. hatten nach
meinem klinischen Eindruck
liberwiegend auch eine Intel-
ligenzminderung (1Q < 70).

ja
nein => Sprung zu Berufsgruppe

Erwachsenen im Autismus-Spektrum

Kindern und Jugendlichen im Autismus-Spektrum

Angehorigen von Kindern im Autismus-Spektrum

Angehorigen von Erwachsenen im Autismus-Spektrum

Kindern oder Jugendlichen mit psychischen Erkrankungen (iiber-
wiegend ohne Autismus-Spektrum-Stérung)

Erwachsenen mit psychischen Erkrankungen (liberwiegend ohne
Autismus-Spektrum-Stoérung)

Kindern oder Jugendlichen mit somatischen Erkrankungen
Erwachsenen mit somatischen Erkrankungen

andere: [Freitext]

... % (ganze Zahl)

ja (Uberwiegend erwachsene Autist:innen mit 1Q < 70)

nein (Uberwiegend erwachsene Autist:innen mit IQ > 70)

weder noch (gleiches Verhaltnis an erwachsenen Autist:innen mit
IQ<70und>70).

Ich kann hierzu keine Angaben machen.

Abschnitt Versorgungs und Bedarfsanalyse Il (spezifische Items/ Indikatoren)

Berufsgruppe

Welcher der folgenden Berufs-
gruppen gehoren Sie haupt-
sdchlich an?

KiJu/Erw
Welche Approbation haben
Sie?

Psycholog:in

Psychologische/r Psychotherapeut:in = Frage nach KiJu/ Erw.
Psychiater:in = Frage nach KiJu/ Erw.

andere:r Facharzt/-arztin bzw. Assistenzarzt/-arztin 2>

Frage nach Fachgebiet (Freitext)

Spezialtherapeut:in (z. B. Ergo-, Kunst-, Sprachtherapie/
Logopadie)

Padagog:in (z. B. Sozial-, Sonder-, Heilpddagogik)

Pfleger:in

Sozialarbeiter:in

Sonstiges (Freitext)

Kinder/Jugendliche
Erwachsene

Kinder/Jugendliche und Erwachsene
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Fachgebiet

Welches Fachgebiet haben
Sie?

Arbeitssektor (1/2)

Ich arbeite hauptsachlich ...

Arbeitssektor (2/2)

In meiner/unserer Praxis ar-
beite ich auf Basis einer/s ....
(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Bereich Ermachtigung

Fir welchen Bereich haben Sie
eine Ermachtigung?

Bereich Sonderbedarf

Fir welchen Bereich haben Sie
eine Sonderbedarfszulassung?
Autismusspezifische Leistun-
gen

Ich biete fiir erwachsene Au-
tist:innen an ...
(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Pharmakotherapie

Ich kenne mich mit den phar-
makotherapeutischen Beson-
derheiten bei erwachsenen
Autist:innen aus.

Diagnostik (1/5a)

Wartezeit Diagnostik

Die Wartezeit fir den ersten
Diagnostiktermin zur Abkla-
rung einer Autismus-Spekt-

Freitext

in einer Hochschul-/Krankenhaus-/Ausbildungssambulanz
in einer (Tages-/Reha-) Klinik bzw. auf Station

in einem medizinischen Versorgungszentrum

in einem sozialpadiatrischen Zentrum

in einem Autismus-Therapie-Zentrum/Autismuskompetenz-
zentrum

in der ambulanten Sozialpsychiatrie (ASP)

im Sozialpsychiatrischen Dienst

in einer Beratungsstelle

in einer Wohn-, Pflege- oder Betreuungseinrichtung

in eigener Praxis, Facharztpraxis bzw. Gemeinschaftspraxis
- Arbeitssektor 2/2

Sonstiges: (Freitext)

Kassenzulassung

im Job-sharing- bzw. Angestelltenverhaltnis
Ermachtigung => Frage fiir den Bereich
Sonderbedarfs => Frage fiir den Bereich
Privatpraxis (Kostenerstattung/Privatzahler:innen)

Sonstiges: (Freitext)

Freitext

Freitext

pharmakotherapeutische Behandlung = Pharmakotherapie
Diagnostik einer Autismus-Spektrum-Stérung = Diagnostik
Einzeltherapie (Psychotherapie/ Autismustherapie)
—>Einzeltherapie

Gruppentherapie/ -trainings = Gruppentherapie
Spezialtherapie (z.B. Kunst-, Musik-, Sprach-, Ergotherapie)
—>Spezialtherapie

Beratung ->Beratung

Sonstiges > Sonstiges

ja

nein

Tage [Freitext] oder
Wochen [Freitext] oder

Monate [Freitext]
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rum-Storung im Erwachsenen-
alter betragt in meiner Tatig-
keitsstelle (z.B. Praxis, Ambu-
lanz) zurzeit ungefahr:
Diagnostik (1/5b)

Wartezeit Diagnostik

Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir eine Wartezeit in
Ihrer Tatigkeitsstelle (z.B. zu
viele Anfragen, Fachkréafte-
mangel, Komplexitat der Diag-
nostik, Abrechnungsschwierig-
keiten etc.).

Diagnostik (2/5a)
Wissenschaftliche Testung
Nutzen Sie zur Diagnostik von
Autismus-Spektrum-Storun-
gen im Erwachsenenalter wis-
senschaftliche Diagnostikin-
strumente wie Tests oder Fra-
gebogen?

Diagnostik (2/5b)
Wissenschaftliche Testung
Bitte wahlen Sie aus, welche
Elemente Sie in der Diagnostik
von Autismus-Spektrum-Sto-
rungen in der Regel verwen-
den.

(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Diagnostik (3/5a)

Haben Sie in der Regel Zeit fur
eine ausfihrliche Aufklarung
bzw. Besprechung des Ergeb-
nisses der Diagnostik?
Diagnostik (3/5b)

Griinde fiir mangelnde Auf-
klarung Diagnostik Bitte erlau-
tern Sie kurz, warum nicht:
Diagnostik (4/5a)

Erfolgt nach der Diagnostik
durch Sie eine Weiterbehand-
lung bzw. eine Unterstltzung

hinsichtlich moéglicher An-
schlussbehandlungen?

Freitext

ja > Diagnostik (2/5b)
nein > Diagnostik (3/5)

Screening-Fragebogen (z.B. AQ, FSK, MBAS, SRS)
Verhaltensbeobachtung bzw. Interview mittels ADOS oder AAA
Fremdanamnese z.B. mittels ADI-R, RAADS-R oder ASDI
Kognitive Testung bzw. Intelligenzdiagnostik
Internistisch-neurologische bzw. Labor-Untersuchungen

(ggf. mittels Uberweisung)

ja

nein = Grinde mangelnde Aufklarung

(Freitext)

ja

nein = Grinde
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Diagnostik (4/5b)

Griinde fiir fehlende An-
schlussbehandlung

Bitte erlautern Sie kurz, wa-
rum nicht:

Diagnostik (5/5a)
Abrechnung Diagnostik

Die Kosten fiir die Diagnostik
einer Autismus-Spektrum-St6-
rung im Erwachsenenalter
tragt in meiner Tatigkeitsstelle
in den meisten Fallen:
(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Diagnostik (5/5c)
Abrechnung Diagnostik

Die Autismus-Diagnostik
rechne ich in der Regel ab
Uber

Einzeltherapie (1/2a)
Wartezeit Therapie

Die Wartezeit fiir eine Einzel-
therapie betragt fir erwach-
sene Autist:innen in meiner
Praxis/Tatigkeitsstelle zurzeit
ungefahr:

Bitte im zutreffenden Feld
eine ganze Zahl eingeben.

Einzeltherapie (1/2b)
Wartezeit Therapie

Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir eine Wartezeit
(z.B. zu viele Anfragen, Fach-
kraftemangel, Komplexitat der
Diagnostik, Abrechnungs-
schwierigkeiten etc.).

Einzeltherapie (2/2a)
Abrechnung Therapie

Die Kosten fiir eine Einzelthe-
rapie (Psychotherapie/Autis-
mustherapie) von erwachse-

(Freitext)

e die Gesetzliche Krankenversicherung

=> Frage nach anderer Diagnose und Abrechnung als Probatorik
e die Private Krankenversicherung/Beihilfe

=> Frage nach anderer Diagnose und Abrechnung als Probatorik
e der/die erwachsene Autist:in selbst
e die Eingliederungshilfe
Sonstiges: [Freitext]

e die Autismus-Diagnostik selbst (die Kasse ibernimmt die Kosten
der Diagnostik als Leistung)

e probatorische Sitzungen

e eine andere Diagnose

Sonstiges: Freitext

e Tage [Freitext] oder
e Wochen [Freitext] oder
Monate [Freitext]

Freitext

e die Gesetzliche Krankenversicherung => Frage nach
anderer Diagnose und Abrechnung als Probatorik

e die Private Krankenversicherung/Beihilfe => Frage nach
anderer Diagnose und Abrechnung als Probatorik

e der/die erwachsene Autist:in selbst

e die Eingliederungshilfe bzw. der Trager der Sozialhilfe/das
Jugendamt
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nen Autist:innen tragt in mei-
ner Praxis/Tatigkeitsstelle in
den meisten Fillen:
(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Einzeltherapie (2/2c)
Abrechnung Therapie

Die Einzeltherapie von er-
wachsenen Autist:innen
rechne ich in der Regel ab
Gber

Art Gruppentherapie (1/3)
Welches Gruppenangebot/-
training bieten Sie fur erwach-
sene Autist:innen Uberwie-
gend an?

Gruppentherapie (2/3a)
Wartezeit Therapie

Die Wartezeit flr dieses Grup-
penangebot flr erwachsene
Autist:innen betragt in meiner
Tatigkeitsstelle (z.B. Praxis,
Ambulanz) zurzeit ungefahr:
Bitte im zutreffenden Feld
eine ganze Zahl eingeben.
Gruppentherapie (2/3b)
Wartezeit Therapie

Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir eine Wartezeit
(z.B. zu viele Anfragen, Fach-
kraftemangel, Abrechnungs-
schwierigkeiten, etc.).

Gruppentherapie (3/3a)
Abrechnung Gruppentherapie
Die Kosten flir Gruppenthera-
pie/-trainings fur erwachsene
Autist:innen tragt in meiner
Praxis/ Tatigkeitsstelle in den
meisten Fillen:
(Mehrfachnennungen sind
moglich)

e die Bundesagentur fir Arbeit
e die Rentenversicherung
Sonstiges: [Freitext]

die Autismus-Diagnose/als Autismus-Therapie selbst
e eine andere Diagnose bzw. Komorbiditat
Sonstiges: Freitext

Freitext

e Tage [Freitext] oder
e Wochen [Freitext] oder
Monate [Freitext]

Freitext

e die Gesetzliche Krankenversicherung

=> Frage nach anderer Diagnose und Abrechnung als Probatorik
e die Private Krankenversicherung/Beihilfe

=> Frage nach anderer Diagnose und Abrechnung als Probatorik
e der/die erwachsene Autist:in selbst
e die Eingliederungshilfe
Sonstiges: [Freitext]
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Gruppentherapie (3/3c)
Abrechnung Gruppentherapie
Die Gruppentherapie von er-
wachsenen Autist:innen
rechne ich in der Regel ab
Gber

Spezialtherapie (1/2a)
Art/Wartezeit Spezialtherapie
Ich biete folgende Therapie
bzw. Behandlung erwachsener
Autist:innen an:
Spezialtherapie (1/2b)
Art/Wartezeit Spezialtherapie
Die Wartezeit flr dieses Ange-
bot betrdgt in meiner Pra-
xis/Tatigkeitsstelle zurzeit un-
gefahr:

Bitte im zutreffenden Feld
eine ganze Zahl eingeben.
Spezialtherapie (1/2c)
Art/Wartezeit Spezialtherapie
Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir eine Wartezeit
(z.B. zu viele Anfragen, Fach-
kraftemangel, Abrechnungs-
schwierigkeiten, etc.).
Spezialtherapie (2/2)
Abrechnung Spezialtherapie
(1/2)

Die Kosten fiir die Spezialthe-
rapie bzw. Behandlung bei er-
wachsenen Autist:innen tragt
in meiner Praxis/Tatigkeits-
stelle in den meisten Fallen:
(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Beratung (1/3)

Art Beratung

Ich berate erwachsene Au-
tist:innen hauptsachlich zu
folgenden Themen:

Beratung (2/3a)

Wartezeit Beratung Die War-
tezeit flur eine Beratung fir er-
wachsene Autist:innen betragt
bei mir zurzeit ungefahr:

e die Autismus-Diagnose/als Autismus-Therapie selbst
e eine andere Diagnose bzw. Komorbiditat
e Sonstiges: Freitext

e Ergotherapie
Sprachtherapie/Logopéadie
e Kunsttherapie
Andere: (Freitext)

Tage [Freitext] oder
Wochen [Freitext] oder
Monate [Freitext]

Freitext

e die Gesetzliche Krankenversicherung

e die Private Krankenversicherung/Beihilfe
e der/die erwachsene Autist:in selbst

e die Eingliederungshilfe

Sonstiges: [Freitext]

o [Freitext]

e Tage [Freitext] oder
e Wochen [Freitext] oder
e Monate [Freitext]
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Beratung (2/3b)

Wartezeit Beratung

Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir eine Wartezeit bei
Ihnen (z.B. zu viele Anfragen):
Beratung (3/3)

Abrechnung Beratung

Die Kosten fiir eine Beratung
bei mir tragt in den meisten
Fallen:

(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Sonstiges (1/3)

Art der Leistung

Sie hatten angegeben, dass sie
»Sonstiges” flir erwachsene
Autist:innen anbieten. Um
welches Angebot handelt es
sich?

Sonstiges (2/3a)

Wartezeit

Die Wartezeit flr dieses Ange-
bot fir erwachsene Autist:in-
nen betragt in meiner Tatig-
keitsstelle/bei mir zurzeit un-
geféhr:

Sonstiges (2/3b)

Wartezeit

Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir eine Wartezeit
(z.B. zu viele Anfragen):
Sonstiges (3/3a)

Abrechnung Sonstiges

Die Kosten fiir dieses Angebot
bei mir bzw. in meiner Tatig-
keitsstelle fiir erwachsene Au-
tist:innen tragt in den meisten
Fallen:

(Mehrfachnennungen sind
moglich)

Freitext

e die Gesetzliche Krankenversicherung

e die private Krankenversicherung/Beihilfe

e der/die erwachsene Autist:in selbst

e die Eingliederungshilfe

e die Bundesagentur fir Arbeit

e es entstehen keine Kosten flir meine Beratung
(Stiftungsgelder, Spendenbasis, ehrenamtliche Tatigkeit)

Sonstiges: [Freitext]

e Freitext

e Tage [Freitext] oder
e Wochen [Freitext] oder
e Monate [Freitext]

Freitext

e die Gesetzliche Krankenversicherung

e die private Krankenversicherung/Beihilfe

e der/die erwachsene Autist:in selbst

e die Eingliederungshilfe bzw. Trager der Sozialhilfe/das
Jugendamt

e die Bundesagentur fir Arbeit

e die Rentenversicherung

e die Pflegeversicherung

e es entstehen keine Kosten fir meine Beratung
(Stiftungsgelder, Spendenbasis, ehrenamtliche Tatigkeit)

Sonstiges: [Freitext]
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Autismusspezifische Versor-
gung in Region

Im Landkreis, in dem ich ar-
beite, befinden sich meiner
Kenntnis nach:
Mehrfachnennungen moglich.

Wissen Leitlinien (1/2)

Ich bin mit den S3-Leitlinien
zur Diagnostik von Autismus-
Spektrum-Stérungen (AWMF,
Teil 1, 2016):

Wissen Leitlinien (2/2)

Ich bin mit der S3-Leitlinie zur
Therapie von Autismus-Spekt-
rum-Stérungen (AWMF, Teil 2,
2021):

Wissen Ausbildung

Diagnostik und Behandlung
von Autismus-Spektrum-Sto-
rungen im Erwachsenenalter
waren ein Bestandteil meiner
Ausbildung:

Wissen Fortbildung

Ich habe mich selbst zu Diag-
nostik und Behandlung von
Autismus-Spektrum-Storun-
gen im Erwachsenenalter fort-
gebildet (z.B. durch den Be-
such von Fortbildungen, das
Lesen von Fachliteratur).
Behandlungsabbriiche (1/2)
Haben Sie schon einmal eine
Behandlung, Beratung oder
Betreuung von erwachsenen
Autist:innen abgebrochen?

spezifische Behandlungsangebote fiir erwachsene Autist:innen
Spezialambulanzen bzw. Spezialsprechstunden fir erwachsene
Autist:innen

Autismus-Therapie-Zentren (Autismus-Institut) bzw.
Autismus-Kompetenz-Zentren

andere spezifische Behandlungsangebote (z.B. Beratungsstellen,
Psychotherapeut:innen, spezialisierte Privatpraxen) fir erwach-
sene Autist:innen

Selbsthilfegruppen fiir Erwachsene im Autismus-Spektrum
Selbsthilfegruppen fiir Angehoérige von Menschen im
Autismus-Spektrum

keine Angebote fiir erwachsene Autist:innen, sondern nur

fir Kinder- und Jugendliche im Autismus-Spektrum

keine autismusbezogenen Versorgungsangebote

ich weil} nicht

nicht vertraut

wenig vertraut
mittelmaRig vertraut
ziemlich vertraut

sehr vertraut

nicht vertraut

wenig vertraut
mittelmalig vertraut
ziemlich vertraut

sehr vertraut

ja

nein

ja

nein

ja = WEITER MIT Behandlungsabbriiche (2/2)

nein = WEITER MIT Behandlungsablehnung
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Behandlungsabbriiche (2/2)
Was war der Grund fiir den
Behandlungsabbruch in den
meisten Fallen?

Behandlungsablehnung (1/2)
Haben Sie jemals eine Be-
handlung, Beratung oder Be-
treuung von erwachsenen Au-
tist:innen abgelehnt?
Behandlungsablehnung (2/2)
Was war der Grund fiir die Be-
handlungsablehnung?

Exploration autismusspezifi-
sche Behandlungsaspekte
(1/2)

Bestehen aus ihrer Erfahrung
Unterschiede in der Behand-
lung, Therapie, Beratung etc.
von erwachsenen Autist:innen
im Vergleich zu anderen Pati-
ent:innengruppen?
Exploration autismusspezifi-
sche Behandlungsaspekte
(2/2)

Bitte beschreiben Sie kurz
stichpunktartig die wichtigsten
Unterschiede.

Einbezug Angehorige (1/2)
Beziehen Sie Angehdrige bzw.
Bezugssysteme (z.B. Wohn-
gruppe, Betreuer:innen) von
erwachsenen Autist:innen
haufig in Ihre Behandlung mit
ein?

mangelndes Wissen oder Gefiihl mangelnder Kompetenz
bezliglich Autismus-Spektrum-Stérungen

mangelndes Wissen oder Gefiihl mangelnder Kompetenz
beziiglich der Behandlung von Autismus-Spektrum-Stérungen
Schwierigkeiten in der therapeutischen Beziehungsgestaltung
mangelnde autismusspezifische Inter- bzw.
Supervisionsmoglichkeiten

komplexe Komorbiditdten bei der/dem betreffenden Patient:in
Ortswechsel/ Umzug

Wechsel der beruflichen Tatigkeit

Anderes: ... Freitext

ja 2 WEITER MIT Behandlungsablehnung (2/2)

nein

zu lange Warteliste/keine zeitlichen Kapazitaten

keine Finanzierungsmoglichkeit (Ablehnung der Krankenkasse)
mangelndes Wissen/Geflhl fehlender Kompetenz

komplexe Komorbidititen bei der/dem betreffenden Patient:in

Anderes: Freitext

Ab hier nicht fiir Personen ohne Behandlungserfahrung mit erw Au-
tist:innen => weiter mit Abschnitt eigene Person

nein

ja --> welche

(Freitext)

ja

nein

WENN NEIN, dann Einbezug Angehorige (2/2)
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Einbezug Angehérige (2/2)
Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde fir einen Nichteinbe-
zug von Angehorigen/Bezugs-
systemen (z.B. Abrechnungs-
schwierigkeiten).
Schnittstellen (1/2)

Stehen Sie haufig mit Vor-
/Mitbehandler:innen oder
weiteren Hilfesystemen im
Austausch?

Schnittstellen (2/2)

Bitte erldutern Sie kurz die
Griinde dafiir, dass Sie selten
mit Vor-/Mitbehandler:innen
oder weiteren Hilfesystemen
im Austausch stehen.

Abschnitt Angaben zur Person
Alter (in Jahren)

Wie alt sind Sie?

Geschlecht

Welches Geschlecht haben
Sie?

Wohnort (1)

In welchem Bundesland arbei-
ten Sie? (Mehrfachnennungen
erlauben)

(Freitext)

e nein

(Freitext)

... Jahre (ganze Zahl) [Freitext]
e weiblich
e mannlich

divers

e Bundesldander auflisten

10
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Item | Versorgungs- und Bedarfsanalyse (Onlineerhebung 1)
Nr.

Wir méchten nun von lhnen wissen, wie lhre bisherigen Erfahrungen in der medizinisch-therapeutischen
Versorgung von erwachsenen Autist:innen sind.

Wir haben mégliche Barrieren fiir die Nutzung von Versorgungsangeboten gesammelt und bitten Sie, fiir jede
Aussage aus lhrer personlichen Erfahrung anzugeben, wie sehr Sie der Aussage zustimmen bzw. nicht
zustimmen.

[1[2[3]4]s5]s

Thema 1: Aufklarung/Wissensvermittlung

Aus meiner personlichen Erfahrung heraus ...

11 ... sollten Angehorige mehr (ber Autismus-Spektrum-Stérungen
aufgeklart werden.

1.2 ... sollten Behandelnde mehr Wissen (ber Autismus-Spektrum-
Stérungen im Erwachsenenalter haben.

1.3 ... sollten erwachsene Autist:innen mehr bei der Vermittlung von

Wissen Uber Autismus-Spektrum-Stérungen (z.B. an Behandelnde
und Angehorige) beteiligt werden.

1.4 ... wurde meine Behandlung als erwachsene:r Autist:in abgelehnt,
weil der/die Behandelnde kein autismusspezifisches Fachwissen
hatte.

1.5 ... sollte es mehr fachspezifische Fortbildungen zu erwachsenen

Patient:innen mit Autismus-Spektrum-Stérungen geben (z.B. fir
Psychiater:innen, Hausarzt:innen, Zahnarzt:innen).

Thema 2: Teilhabe/Mitbestimmung

Aus meiner personlichen Erfahrung heraus ...

2.1 ... sollte das private Umfeld in meine Behandlung einbezogen werden.

2.2 ... sollten mir (als erwachsene:r Autist:in) Behandlungsschritte
transparent mitgeteilt werden.

2.3 .. sollte ich (als erwachsene:r Autist:in) aktiv an

Behandlungsentscheidungen beteiligt werden.

Thema 3: Autismusspezifische Versorgung

Aus meiner personlichen Erfahrung heraus ...

3.1 ... sollten Besonderheiten meiner Kommunikationsweise in der Behandlung mehr berticksichtigt
werden.

3.2 ... sollten Besonderheiten meiner Reizverarbeitung in der Behandlung mehr beriicksichtigt
werden.

3.3 .. sollten sich die Rahmenbedingungen wihrend meiner Behandlung (z.B. R&ume,
Behandler:innen, Ablaufe) moglichst nicht zu oft dndern.

3.4 ... sollte ich mehr Unterstlitzung bei der Selbstorganisation erhalten, um meine Behandlungen

in Anspruch nehmen zu kénnen.

Thema 4: Verfiigbarkeit von Versorgungsstrukturen

Aus meiner personlichen Erfahrung heraus ...

4.1-

4.6 - ... fehlen Beratungsangebote, die mir einen Uberblick iiber vorhandene
Versorgungsangebote geben (z.B. Wegweiser im Gesundheitssystem)

- ... fehlen Beratungsangebote tiber den Zugang zu vorhandenen
Versorgungsangeboten

- ... fehlen fachspezifische Beratungsangebote (z.B. Sozialrecht, Berufsberatung,
Studienberatung)

- ... fehlen individuelle Beratungsangebote (z.B. Lebensberatung, personliche
Fragestellungen, Krisen, Alltagsprobleme)

- ... fehlen Beratung meiner Angehorigen

- ... fehlen Peer-Beratungen fiir erwachsene Autist:innen (Beratung von Betroffenen fiir
Betroffene)

4.7 ... sind die Wartezeiten fiir die Autismus-Diagnostik von Erwachsenen zu lang.

4.8 ... sind die Wartezeiten fiir eine ambulante Psychotherapie fur erwachsene Autist:innen zu lang.

4.9 ... sollten mehr Therapiegruppen fiir erwachsene Autist:innen (z.B. Soziales Kompetenz-Training,
Emotionsgruppen) angeboten werden.




4.10 ... sollten mehr Behandlungsmoglichkeiten in Kliniken/Tageskliniken fir erwachsene
Autist:innen angeboten werden.

4.11 ... sollte es mehr Hilfsangebote flr erwachsene Autist:innen in einer akuten Krise geben.

4.12 ... sollte es mehr medizinische Rehabilitationseinrichtungen (z.B. im Rahmen der Nachsorge, Kur)
geben, die die Besonderheiten von erwachsenen Autist:innen berlicksichtigen.

4.13 ... sollten mehr Assistenz- oder Begleitungsangebote fir erwachsene Autist:innen zur Verfliigung
gestellt werden.

4.14 ... sollten mehr Selbsthilfegruppen fiir erwachsene Autist:innen angeboten werden.

4.15 ... sollten mehr Selbsthilfegruppen fiir Angehdrige von erwachsenen Autist:innen angeboten
werden.

4.16 ... sollte der Ubergang von Autist:innen vom Jugend- ins Erwachsenenalter besser begleitet und

geregelt werden (z.B. durch eine Fachkraft oder zusatzliche Versorgungsstrukturen).

Thema 5: Finanzierung von Versorgungsleistungen

5.1- Aus meiner personlichen Erfahrung heraus wurden folgende
53 Leistungen fiir mich (als erwachsene:r Autist:in) nicht von meiner
Krankenkasse Glbernommen:

- Diagnostik zur Abkldrung einer Autismus-Spektrum-Stérung
bei Erwachsenen

- Behandlung einer Autismus-Spektrum-Stérung bei
Erwachsenen

- Assistenz fir erwachsene:n Autist:in (z.B. Begleitung durch
Fachkraft)

Thema 6: Vernetzung von Akteuren im Gesundheitssystem

Aus meiner personlichen Erfahrung heraus ...

6.1 ...sollten sich Behandler:innen (z.B. unterschiedlicher Berufsgruppen,
Vorbehandler:innen) besser miteinander vernetzen.

Legende. 1 = ,Stimmt nicht”, 2 =, Stimmt wenig”“, 3 = ,Stimmt mittelmaRig”, 4 =, Stimmt ziemlich”, 5 = ,Stimmt
sehr”, 6 =, WeiB ich nicht”.
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Expert:innendiskussionen im Rahmen des Forschungsprojektes
»,BarrierefreiASS” (BASS)

- Handout -
Sehr geehrte:r Teilnehmer:in,

im Folgenden stellen wir Ihnen ein Modell zur bedarfsorientierten gestuften medizinisch-
therapeutischen Versorgung von erwachsenen Autist:innen vor. Dieses richtet sich an Au-
tist:innen ohne intellektuelle Beeintrachtigung. In der Expert:innendiskussion, zu der Sie ein-
geladen sind, werden wir ausfihrlich tber die folgenden Folien anhand von vorformulierten
Fragen sprechen.

UK BASS: Teamzusammensetzung, Teamaufgaben und
ot Versorgungsangebote

Multiprofessionelles Kernteam: Arzt:innen (Allgemeinmedizin, Psychiatrie), Psychotherapeut:innen,
Sozialarbeiter:innen, Peers, zusatzlich: Support fir IT & Organisation;

optional: Pflege, Spezialtherapie

Spezialisierte

i Ubergreifender
Beratung (z.B. Vermittlung g

Diagnostik

(ASS, Bedarfe) Angehérige) ins System Netzverbund

Psycho-

edukation
Case-

management

BASS Team

(Multiprofessionelles Autismus Team) Behandlung in Krisen
(Kurzkontakte,
Sprechstunde,
aufsuchend)

Peer Support

Fortbildungen
anbieten bzw.
vermitteln

Selbsthilfe- Einzelbehandlung/
angebote Gruppen- -therapie im Team

(einschl. fiir therapie oder im

Angehorige) Netzverbund

Legende: Case Management: zentrale Person koordiniert die Behandlung des/der Personen im Autismus-Spektrum; Uber-
greifender Netzverbund: siehe nachste Seite

Fragen zu Teamzusammensetzung, Teamaufgaben und Versorgungsangeboten

1. Ist die Zusammensetzung des multiprofessionellen Kernteams sinnvoll fir die prakti-
sche Umsetzung? Fehlen Berufsgruppen im multiprofessionellen Kernteam? Welche
halten Sie fiir unverzichtbar? Pflege und Spezialtherapie optional oder in das Kern-
team integrieren?

2. Sind die Angebote des BASS Team sinnvoll fiir die praktische Umsetzung? Fehlen |h-
rer Meinung nach Angebote? Welche Angebote halten Sie fiir unverzichtbar?



§I"€ BASS: Zertifizierter Netzverbund NI 3

HAMBURG

Sektoren-, fach- und bereichsiibergreifendes Kompetenznetzwerk
»Diagnostik und Therapie Autismus im Erwachsenenalter”

Empfohlene Kooperationvertrige mit:

* Niedergelassene Arzt:innen & Psychotherapeut:innen (Primar und fachspez. Versorgung)
* Spezialtherapeut:innen (Ergotherapie & Soziotherapie)
* Stationdre Einrichtungen

* Autismus-Therapie-Zentren und Bereichen der Eingliederungshilfe, Teilhabe am
Arbeitsleben (Supported Employment), Sozialpsychiatrischer Dienst bzw. soziale Trager
* Selbsthilfegruppen
* Optionale Kooperationspartner:innen:
*  MVZs, MZEBs
* ambulante Pflege
* Behorden

Starkung der Vernetzung im bestehendem System & Vernetzung stetig ausweiten
Regelmalige Netzwerktreffen

Ggf. Austausch durch Fallkonferenzen (0.a. Supervisionen, Intervisionen, Qualitatszirkel)
Gemeinsame Internetseite

YV VYV

Legende: Primarversorgung: Hausarzt:innen; Supervision und Intervision: Moglichkeiten zum kollegialer Austausch;
Fallkonferenz: Austausch zwischen Behandelnden (ggf. zzgl. des/der Betroffenen) zur weiteren Planung einer Behandlung.

Fragen zum zertifizierten Netzverbund
1. Sind die genannten Kooperationspartner:innen sinnvoll fiir die praktische Umset-
zung? Fehlen Ihrer Meinung nach Kooperationen? Welche Kooperationen halten Sie
flr unverzichtbar?
2. Wann halten Sie einen Austausch zwischen dem BASS Team und den Kooperations-
partner:innen durch Fallkonferenzen fir sinnvoll?



U['€ BASS: Gestuftes Versorgungsmodell Nr.5

Geringer Unterstiitzungsbedarf Mittlerer Unterstiitzungsbedarf Umfangreicher Unterstiitzungsbedarf

Patient:innenkriterien:

* Bemerkbare Einschrankungen in der sozialen * Ausgepragte Einschréankungen in der sozialen + Starke Einschrénkungen der sozialen
Kommunikationsfahigkeit; deutliche Kommunikationsfahigkeit; haufige Unflexibilitdt des Kommunikationsfahigkeit; extreme Unflexibilitat des
Funktionsbeeintrachtigungen durch Unflexibilitat des Verhaltens fiihrt zu Funktionsbeeintrachtigungen in einer Verhaltens mit ausgepragten
Verhaltens; Vielzahl von Kontexten; Funktionsbeeintrachtigungen in fast allen Bereichen;

+ Keine bis leichte Komorbiditdten (Somatisch und = Leichte bis mittlere Komorbiditaten (psychisch und + Mittel bis schwere Komorbiditdten (psychisch und
psychisch); somatisch); somatisch);

+ geringe Anpassungsprobleme im Bereich Aktivitdétenund =+ mittlere Anpassungsprobleme in einem oder mehreren + erhebliche Anpassungsprobleme in vielen Bereichen
Teilhabe (ICF); Bereichen Aktivitaten und Teilhabe (ICF) Aktivitaten und Teilhabe (ICF), z.B. téglich Unterstiitzung

+ Ziel: Verhinderung einer Verschlechterung (Prévention) zur Alltagsbewdltigung notwendig oder keine

Moglichkeit, den Job langer auszutiben

Mogliche Behandlungsangebote:

Case-Management: Case-Management: Case-Management:
Feste Ansprechperson, zwei Termine zu Beginn und vier im Feste Ansprechperson, informiert und unterstiitzt Feste Ansprechperson, koordiniert Behandlungsstruktur (bei
Verlauf. Behandlungsstruktur Bedarf aufsuchend)

Optional Assistenz Assistenz im Alltag

(z. B. ambulante Sozialpsychiatrie, Soziotherapie)

Psychoedukation zu ASS/ ggf. Komorbiditdten (online, Psychoedukation zu ASS und Komorbiditaten (online oder in Psychoedukation zu ASS und Komorbiditaten (in Gruppe

schriftlich) Gruppe) oder Einzel)

Optional Beratungsgesprache, Gruppenangebote (SKT, KZT (Gruppe oder Einzel, online), optional LZT (Gruppe oder Einzel), Pharmakotherapie oder

Stressmanagement), e-Therapie (Komorbidititen), Beratungsgesprache, ggf. Pharmakotherapie, Kombinationstherapie, Spezialtherapien

Bibliotherapie Spezialtherapien Aufsuchende Behandlung bei Bedarf, (teil)stationare
Behandlung

Peer-Beratung Peer-Beratung Peer-Beratung

Selbsthilfegruppe (SHG) SHG, ggf. einschl. SHG fiir Angehdrige SHG fiir Angehdrige; ggf. angepasste SHG-Gruppe (an

Entwicklungsstand, Gruppenfahigkeit, Kontraindikationen,
Belastungsgrad etc.)

Ggf. Berufsberatung Ggf. Beratung zu Beruf, Reha und anderen Beratung und Koordination von MalRnahmen zu Beruf, Reha
Teilhabebereichen und anderen Teilhabebereichen im Netzverbund

Legende: Komorbiditaten: Zusatzlich zum Autismus vorliegende Erkrankungen/Stérungen; Somatisch: kérperlich; Psychoedu-
kation: Systematische und strukturierte Vermittlung von wissenschaftlich fundiertem Wissen tber (hier) Autismus; SKT = So-
ziales Kompetenztraining: Gruppentherapie zur Verbesserung sozialer Fertigkeiten und zum Training eines angemessenes
zwischenmenschlichen Umgangs; e-Therapie: Online-Therapie; Peer-Beratung: (hier) Beratung durch andere Personen im
Autismus-Spektrum; SHG: Selbsthilfegruppe; KZT, LZT: Kurz-, Langzeittherapie.

Fragen zum individuellen gestuften Behandlungsplan
1. Sind die Patientenkriterien der Stufeneinteilung sinnvoll fiir die praktische Umset-
zung? Fehlen Patientenkriterien? Welche Patientenkriterien halten Sie fir unverzicht-
bar?
2. Sind die Behandlungsangebote auf den einzelnen Stufen sinnvoll fiir die praktische
Umsetzung? Fehlen Behandlungsangebote? Welche Behandlungsangebote halten Sie
fir unverzichtbar auf den jeweiligen Stufen?

AbschlieBende Frage: Haben Sie noch Ergdanzungen oder Rickmeldungen zum BASS-Modell
bzw. zu einzelnen Modellkomponenten?
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1. Abschnitt Einwilligung

Alter

Wie alt sind Sie (in Jahren)?
Geschlecht

Welches Geschlecht haben Sie?

Autismusdiagnose
Welche Autismus-Diagnose wurde bei lhnen gestellt?

Familienstand
Welchen Familienstand haben Sie?

Wohnsituation

Wie wohnen Sie aktuell? Bitte kreuzen Sie Zutreffendes an.

Mehrfachnennungen sind moglich.

Wohnort
In welchem Bundesland wohnen Sie? Bei mehr als einem
Wohnsitz bitte den Hauptwohnsitz angeben.

Abschnitt zum BASS-Versorgungsmodell

Abschnitt Gesundheit und Indikation Therapie

... Jahre (ganze Zahl)

weiblich
mannlich
divers

frihkindlicher Autismus (nach
ICD-10: F84.0)

atypischer Autismus (nach ICD-
10: F84.1)

Asperger-Syndrom (nach ICD-
10: F84.5)

andere Autismus-Diagnose:
[Freitext]

ledig

verheiratet (Ehepartner:in, ein-
getragene:r Lebenspartner:in)
oder feste Partnerschaft
verheiratet (in Trennung le-
bend)

geschieden

verwitwet

eigene Wohnung/Haus oder
Wohngemeinschaft (WG)
eigene Wohnung in betreuter
Wohneinrichtung oder betreute
Wohngruppe

psychiatrisches Wohnheim
Obdachlosenheim/Frauenhaus
Unterkunft bei Verwandten o-
der Bekannten

sonstige Wohnform: Freitext
Bundeslander auflisten

[
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Indikation Psychisch ASS-Schwere: DSM-5

Wie sehr bendétigen Sie Unterstiitzung aufgrund von Schwie-
rigkeiten ...

... im zwischenmenschlichen Austausch und Miteinander?

... in lhrer Flexibilitat, weil Sie an lhnen wichtigen Verhal-
tensgewohnheiten, Routinen, Ritualen oder Interessen fest-
halten (z. B. Schwierigkeiten in der Organisation/Planung o-
der im Umgang mit Veranderungen)?

Komorbiditaten (1/4)
Haben oder hatten Sie in den letzten 6 Monaten eine kor-

perliche Erkrankung, wegen der Sie Gesundheitsleistungen
in Anspruch genommen oder eine Arztpraxis besucht ha-
ben?

Komorbiditaten (2/4)

Haben Sie aufgrund einer der folgenden kérperlichen Er-
krankungen in den letzten 6 Monaten irgendwelche Ge-

sundheitsleistungen in Anspruch genommen oder eine Arzt-
praxis besucht?

Bitte wahlen Sie Zutreffendes aus. Mehrfachnennungen
sind moglich.

geringe Unterstiitzung (es ist
manchmal schwierig/ ich
schaffe es ohne bzw. mit wenig
Unterstiitzung)

mittlere Unterstlitzung (es ist
oft schwierig/ ich brauche
manchmal bzw. regelmalig
Unterstlitzung)

hohe Unterstiitzung (es ist
meistens schwierig/ ich
brauche fast immer
Unterstlitzung)

ja=>WENN JA, DANN KOMOR-
BIDITATEN (2/4)

nein => KOMORBIDITATEN
(3/4)

e Lungenerkrankung, z. B.
Asthma, chron. Bronchitis

e Gelenkerkrankung, z. B.
Rheuma, Arthrose, Arthritis

e Stoffwechselstorungen, z.
B. hohes Cholesterin,
Schilddrisenerkrankung

e Diabetes

e Chron. Schmerzen, z. B.
Kopfschmerzen, Riicken-
schmerzen

e Erkrankungen des Verdau-
ungstraktes, z. B. Magen-
/Darmgeschwdir, Blind-
darm-, Lebererkrankung,
Gallenblasenerkrankung

e Krebserkrankung

e Herz- und Kreislauferkran-
kungen, z. B. Herzinfarkt,
Herzschwache, Schlaganfall,
Bluthochdruck, Arterienver-
kalkung

e Hauterkrankung, z. B. Neu-
rodermitis oder Psoriasis

e Osteoporose

e Epilepsie

e Sonstige: (Freitext)
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Komorbiditdten (3/4)
Jetzt geht es um psychische Erkrankungen. Haben oder hat-
ten Sie in den letzten 6 Monaten eine psychische Erkran-

kung, wegen der Sie Gesundheitsleistungen in Anspruch ge-
nommen oder eine Arztpraxis besucht haben?
Komorbiditaten (4/4)

Haben Sie aufgrund einer der folgenden psychischen Er-
krankungen in den letzten 6 Monaten irgendwelche Ge-

sundheitsleistungen in Anspruch genommen oder eine Arzt-
praxis besucht?

Bitte wahlen Sie Zutreffendes aus. Mehrfachnennungen
sind moglich.

Hochster Schulabschluss

Bitte geben Sie lhren héchsten Schulabschluss an. Bitte be-
achten Sie, hier geht es nur um den schulischen Abschluss.
Ausbildungs- oder universitdare Abschliisse werden in der
nachsten Frage erfragt.

Hoéchster berufsbildender Abschluss
Bitte geben Sie Ihren héchsten berufsbildenden Abschluss
an.

ja=>WENN JA, DANN KOMOR-
BIDITATEN (4/4))
nein => nachstes Item

Abhangigkeitserkrankung, z. B.
aufgrund von Alkohol, Drogen
oder Medikamenten

Psychose, z. B. Schizophrenie,
Schizoaffektive Stérung, ,,Dro-
genpsychose”

Affektive Stérung, z. B. Depres-
sion oder Bipolare Storung
Angststorung, z. B. Paniksto-
rung, Soziale Phobie, generali-
sierte Angsterkrankung
Zwangsstorung
Posttraumatische Belastungs-
stérung

Somatoforme Storung (z. B.
auch Schmerzstérung) oder
psychosomatische Korperbe-
schwerden => WENN JA, DANN
SOMATO

Essstérung

ADHS (Aufmerksamkeits-Defi-
zit-Hyperaktivitdtssyndrom) =>
Personlichkeitsstorung
anderes: (Freitexteingabe)
Hauptschul-/ Volksschulab-
schluss

Realschulabschluss/ Mittlere
Reife/ Abschluss der polytech-
nischen Oberschule (POS)
Abitur/ Fachabitur/ Fachhoch-
schulreife/ Abschluss der er-
weiterten Oberschule (EOS)
ohne Abschluss von der Schule
abgegangen

bin noch Schiiler:in

Forder-/ Sonderschulabschluss
sonstiger Abschluss [Freitext]
Berufsschule (Lehre)
Fachschule/ Techniker-/ Meis-
terschule
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Bildungsweg Abbruch

Vermuten Sie, dass Sie aufgrund von mit der Autismus-
Symptomatik im Zusammenhang stehenden Schwierigkei-
ten eine urspriinglich angestrebte Berufsausbildung oder
ein Studium nicht beginnen oder beenden konnten?
Erwerbstatigkeit (1.1)

Wenn Sie einen Arbeitsplatz suchen, haben sie aufgrund der
Autismus-Symptomatik Schwierigkeiten einen Arbeitsplatz
zu finden oder zu behalten?

Erwerbstatigkeit (1.3)

Welchen Erwerbsstatus haben Sie zurzeit?

Unter Erwerbstatigkeit wird jede bezahlte bzw. mit Einkom-
men verbundene Tatigkeit verstanden, egal welchen zeitli-
chen Umfang sie hat.

Mehrfachnennungen sind erlaubt.

Erwerbstatigkeit (2)
Sind Sie zurzeit...?

Ingenieur-Schule/ Polytechni-
kum

Hochschule/ Fachhochschule/
Universitat

kein Abschluss

noch in Ausbildung/ Studium
sonstiger Abschluss: [Freitext]
ja, eine Ausbildung oder ein
Studium wurde deswegen nicht
begonnen oder abgebrochen

nein

ja
nein

Ich suche keinen Arbeitsplatz.

Vollzeit erwerbstatig >WEITER
MIT ERWERBSTATIGKEIT (4.1)
Teilzeit erwerbstatig »>WEITER
MIT ERWERBSTATIGKEIT (4.1)
geringfligig erwerbstétig (450 €-
; Mini-; Ein-Euro-Job) >WEITER
MIT ERWERBSTATIGKEIT (2)

in einer beruflichen Ausbil-
dung/Lehre oder Umschulung
->WEITER MIT ERWERBSTATIG-
KEIT (4.1)

nicht erwerbstatig (Schiiler:in;
Student:in, die nicht gegen Be-
zahlung arbeiten; Arbeitslose:r;
Rentner:in ohne Nebenver-
dienst; Vorruhestandler:in)
->WEITER MIT ERWERBSTATIG-
KEIT (2)

Genanntes nicht zutref-
fend—>WEITER MIT ERWERBS-
TATIGKEIT 4.1

Schiiler:in an einer allgemein-
bildenden Schule

Student:in

Rentner:in, Pensionar:in, im
Vorruhestand (Rentner:in)
arbeitslos

dauerhaft erwerbsgemindert bzw.

Erwerbsminderungsrentner:in
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Erwerbstatigkeit (4.1)

Gab es Tage in den letzten 6 Monaten, an denen Sie krank-
heitsbedingt nicht Ihrer Arbeit nachgehen konnten?
Erwerbstatigkeit (4.2)

Wie viele Tage (0 — 130) konnten Sie in den letzten 6 Mona-
ten krankheitsbedingt nicht Ihrer Arbeit nachgehen?

Bitte zahlen Sie Wochenenden und Tage, an denen Sie lhrer
Arbeit nur teilweise fernblieben, nicht mit.

Berufliche Integration (1/3)

Haben Sie in den letzten 6 Monaten den Integrationsfach-

dienst (IFD) bzw. Psychosozialen Fachdienst (z. B. das Integ-
rationsamt) genutzt?

Berufliche Integration (2/3)

Haben Sie in den letzten 6 Monaten ein Angebot zur Teil-

habe am Berufsleben in Anspruch genommen?

Berufliche Integration (3/3)

Welche Angebote zur Teilhabe am Berufsleben haben Sie in
den letzten 6 Monaten in Anspruch genommen?
Mehrfachnennungen sind moglich.

Einstufung Teilhabe Global
Wie viel Unterstitzung brauchen Sie, um Aufgaben des All-

tags (z. B. in den Bereichen Wohnen, Arbeit/Ausbildung, Fi-
nanzen, Freizeit) zu erledigen?

Ambulante Kontakte 1
Haben Sie in den letzten 6 Monaten ambulante Behand-

ler:innen aufgesucht?

Elternzeit

Hausfrau/Hausmann
sonstiges/nicht zutreffend
Ja

nein

... Tage

ja
nein

ja

nein

geschitzte Werkstatt: Arbeits-
trainingsbereich

geschitzte Werkstatt: Arbeits-
bereich
Integrationsarbeitsplatz
unterstitzte Beschaftigung: In-
dividuelle betriebliche Qualifi-
zierung

unterstitzte Beschaftigung: Be-
rufsbegleitung

berufliche Weiterbildung
Sonstiges

keine oder geringe
Unterstiitzung (es ist manchmal
schwierig/ ich schaffe es ohne
bzw. mit wenig Unterstiitzung)
mittlere Unterstiitzung (es ist
oft schwierig/ ich brauche
manchmal bzw. regelmalig
Unterstlitzung)

hohe Unterstiitzung (es ist
meistens schwierig/ ich
brauche fast immer
Unterstlitzung)

ja

nein => Weiter mit Aufenthalt
Krankenhaus/Reha
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Gemeint ist jeder Besuch in einer Praxis, auch wenn der/die
Behandler:in selbst nicht gesprochen wurde (zum Beispiel
Rezept abholen, Blutabnahme). Hausbesuche zahlen auch
dazu.

Ambulante Kontakte 2

Bitte geben Sie fur die letzten 6 Monaten an, welche der ge-

nannten ambulanten Behandler:innen Sie aufgesucht ha-
ben.

[Bei Zustimmung im Anschluss Abfrage nach Anzahl Kon-
takte in den letzten 6 Monaten]

Aufenthalte in Krankenh&dusern und Rehabilitationseinrich-
tungen 1

Waren Sie in den letzten 6 Monaten in einer stationdren oder
teilstationaren Behandlung in einer Klinik bzw. Rehaklinik?
Aufenthalte in Krankenh&dusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 2
Bitte geben Sie fir die letzten 6 Monaten an, welche der ge-

nannten stationaren oder teilstationdaren Behandlungen Sie
genutzt haben.

Psychotherapeut:in/Psycho-
log:in flr Erwachsene
Psychiater:in oder Neurolog:in
Allgemeinmediziner:in bzw.
Hausarzt, -arztin

Ambulante Behandlung im
Krankenhaus auBer Notfallbe-
handlung (z. B. Autismusambu-
lanz, Krankenhausambulanz,
Psychiatrische Institutsambu-
lanz (PIA), Sprechstunde, Vor-
und Nachsorge bei Operatio-
nen)

Krankengymnastik (auch Physi-

otherapie, Massagen, Warme-
/Kéltebehandlungen, Stromthe-
rapie oder Heilbader)
Ergotherapie oder Arbeitsthera-
pie

Sprachtherapie

andere ambulante Behandlung
ja

nein

stationarer Aufenthalt in einer
psychiatrischen Klinik > Reha 3
teilstationarer Aufenthalt in ei-
ner psychiatrischen Klinik (Ta-
gesklinik)

stationdrer Aufenthalt in einem
Allgemeinkrankenhaus
teilstationarer Aufenthalt in ei-
nem Allgemeinkrankenhaus
(Tagesklinik)

stationdre Rehabilitation
(Rehaklinik)

teilstationdre Rehabilitation
(Reha-Tagesklinik)
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Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 3 Freitext
Sie haben angegeben, dass Sie einen stationdren Aufent-

halt in einer psychiatrischen Klinik hatten.

Schatzen Sie bitte, wie viele Tage insgesamt in den letzten 6

Monaten.

Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 4 Freitext
Sie haben angegeben, dass Sie einen teilstationdren Auf-

enthalt in einer psychiatrischen Klinik (Tagesklinik) hatten.

Schatzen Sie bitte, wie viele Tage insgesamt in den letzten 6

Monaten.

Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 5 Freitext
Sie haben angegeben, dass Sie einen stationdren Aufent-

halt in einem Allgemeinkrankenhaus hatten.

Schatzen Sie bitte, wie viele Tage insgesamt in den letzten 6

Monaten.

Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 6 Freitext
Sie haben angegeben, dass Sie einen teilstationdren Auf-

enthalt in einem Allgemeinkrankenhaus (Tagesklinik) hat-

ten.

Schatzen Sie bitte, wie viele Tage insgesamt in den letzten 6

Monaten.

Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 7 Freitext
Sie haben angegeben, dass Sie eine stationdre Rehabilita-

tion (Rehaklinik) hatten.

Schatzen Sie bitte, wie viele Tage insgesamt in den letzten 6

Monaten.

Aufenthalte in Krankenhdusern und Rehabilitationseinrich-

tungen 8 Freitext
Sie haben angegeben, dass Sie eine teilstationdre Rehabili-

tation (Reha-Tagesklinik) hatten.

Schatzen Sie bitte, wie viele Tage insgesamt in den letzten 6

Monaten.

Notfille (1/2) e ja=>NOTFALLE (2/2)
Hatten Sie in den letzten 6 Monaten einen Notfallkontakt (z. e nein

B. Notarzt/arztin, Notaufnahme)?

Notfille (2/2) o Notfallversorgung im Kranken-
Bitte geben Sie fiir die letzten 6 Monate an, wie oft Sie unge- haus (Notaufnahme)
fahr einen Notfallkontakt hatten. o ambulante Notfa”versorgung

Bei Nichtinanspruchnahme geben Sie bitte eine ,,0“ an. (z. B. Notarzt oder Kassenirztli-

cher Notdienst)



Anlage 19: UmfrageAP6_PersonenimAutismusSpektrum

Hilfe von Angehorigen, Bekannten und sozialen Einrichtun-
gen (1/2)
Haben Sie in den letzten 6 Monaten Hilfen im Alltag, etwa

im Haushalt, bei der Kérperpflege, bei der Einnahme von
Medikamenten oder bei Behérdengangen erhalten?

Hilfe von Angehorigen, Bekannten und sozialen Einrichtun-
gen (2/2)

Bitte geben Sie an, von wem Sie in den letzten 6 Monaten

Hilfen im Alltag, etwa im Haushalt, bei der Kérperpflege, bei
der Einnahme von Medikamenten oder bei Behérdengan-
gen erhalten haben.

Mehrfachantworten sind moglich.

Bitte schatzen Sie die ungefdhre Anzahl in Tagen (0 bis 180)
und die durchschnittliche Dauer pro Termin in Stunden (0
bis 24 Std.) ODER in Minuten (0 bis 59 Min.) ein.

Beratung und Betreuung (1/3)

Haben Sie in den letzten 6 Monaten ein Beratungs- bzw. Be-

treuungsangebot in Anspruch genommen?
Beratung und Betreuung (2/3)
Bitte geben Sie an, ob Sie in den letzten 6 Monaten eines

der genannten Angebote fiir Beratung oder Betreuung Sie in
Anspruch genommen haben.

Mehrfachantworten sind moglich.

Bitte schatzen Sie die ungefahre Anzahl in Tagen (0 bis 180)
und die durchschnittliche Dauer pro Termin in Minuten ein.

Beratung und Betreuung (3/3)

Sie haben angegeben, dass Sie ein weiteres Angebot auf-
grund von psychischen Problemen konsultiert haben. Um
welche(s) Angebot(e) handelt es sich?
Krankenversicherung

Sind Sie gesetzlich krankenversichert?

ja=>(2/2)
nein

von Verwandten, Freund:innen,
Bekannten oder Nachbar:innen
von bezahlter Haushaltshilfe
von ambulantem nicht-psychi-
atrischen Pflegedienst

von einem/r Sozialarbeiter:in (z.
B. ASP) oder einer Begleitper-
son (z. B. Alltagsbegleiter: in)

ja

nein

Beratungsstellen bei psychi-
schen Problemen/Suchtbera-
tungsstellen

Auf ,Autismus-Spektrum-Sto-
rungen” spezialisierte Bera-
tungsstellen
Sozialpsychiatrischer
Dienst/Psychosozialer Krisen-
dienst

Tagesstatten/ Kontaktstatten
flir Menschen mit psychischen
Problemen

Selbsthilfegruppe fiir Menschen
mit psychischen Problemen
Autismus-Selbsthilfegruppe
Fall- bzw. Case-Manager:in
Autismus-Coaching

weiteres Angebot aufgrund psy-
chischer Probleme konsultiert
(Sorgentelefon etc.)

Freitext

Ja, ich bin gesetzlich kranken-
versichert (ggf. inkl. privater Zu-
satzversicherungen).
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Selbstzahlung Versorgungsleistungen
Wir mochten nun noch erfassen, welche Ausgaben Sie in
den letzten 12 Monaten aufgrund des Autismus hatten. Hier

interessieren uns zusatzliche Anschaffungen und Hilfsange-
bote, die bisher noch nicht erfragt wurden. Wenn Sie keine
Ausgaben hatten, tragen Sie bitte eine “0“ ein.

Bitte schatzen Sie lhre Ausgaben ein fiir:

privat gezahlte Gesundheitsleistungen auer Medika-
mente oder alternative Heilmethoden

z. B. Coaching, Diagnostik, ambulante Sozialpsychiatrie,
Pflege

Medikamente

z. B. Ibuprofen, Schlaftee oder Melatonin

Alternative Heilmethoden

z. B. Naturheilkunde, Homoopathie

Besondere Anschaffungen

z. B. Noise-Cancelling Kopfhoérer

Fahrtkosten

z.B. zu Arzt:innen, Tagesstatten, Gruppentrainings

Sonstige Ausgaben aufgrund des Autismus

Einkommen

Damit wir lhre finanzielle Belastung besser einordnen kon-
nen, ware es noch wichtig zu erfahren, wie hoch das monat-
liche Netto-Einkommen lhres Haushalts in EURO ungefdhr
ist, also die Netto-Bezlige aller Haushaltsmitglieder zusam-
mengerechnet.

Gemeint ist die Summe, die sich aus Lohn, Gehalt, Einkom-
men aus selbststandiger Tatigkeit, Rente oder Pensionen,
jeweils nach Abzug der Steuern und Sozialversicherungsbei-
trage ergibt. Rechnen Sie bitte auch die Einklinfte aus o6f-
fentlichen Beihilfen, Einkommen aus Vermietung, Verpach-
tung, Wohngeld, Kindergeld und sonstige Einkiinfte hinzu.
Diese Angabe ist freiwillig.

e Nein (z. B. privat versichert)

e Ich habe keine Krankenversi-

cherung.

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX EURO

bis unter 500 €

von 500 bis unter 750 €
von 750 bis unter 1.000 €
von 1.000 bis unter 1.250 €
von 1.250 bis unter 1.500 €
von 1.500 bis unter 2.000 €
von 2.000 bis unter 2.500 €
von 2.500 bis unter 3.000 €
von 3.000 bis unter 3.500 €
von 3.500 bis unter 4.000 €
4.000 € und mehr
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1. Abschnitt Einwilligung

Alter ... Jahre (ganze Zahl)
Wie alt sind Sie (in Jahren)?
Geschlecht weiblich
Welches Geschlecht haben Sie? mannlich

divers

Wohnort

In welchem Bundesland wohnen Sie?
Familienstand

Welchen Familienstand haben Sie?

Haushalt

Wie viele autistische Personen leben in Ihrem Haus-
halt, Sie selbst eingeschlossen?

Hochster Schulabschluss

Bitte geben Sie Ihren héchsten Schulabschluss an.
Bitte beachten Sie, hier geht es nur um den schuli-
schen Abschluss. Ausbildungs- oder universitare Ab-
schlisse werden in der nachsten Frage erfragt.

Hochster berufsbildender Abschluss
Bitte geben Sie Ihren hochsten berufsbildenden Ab-
schluss an.

Abschnitt BASS-Versorgungskonzept
Erwerbstatigkeit (1)

Welchen Erwerbsstatus haben Sie zurzeit?

Unter Erwerbstatigkeit wird jede bezahlte bzw. mit

Einkommen verbundene Tatigkeit verstanden, egal
welchen zeitlichen Umfang sie hat.
Mehrfachnennungen sind erlaubt.

Bundeslander auflisten

ledig

verheiratet (Ehepartner:in, eingetragene:r Le-
benspartner:in) oder feste Partnerschaft
verheiratet (in Trennung lebend)

geschieden

verwitwet

Zahl der Personen

Hauptschul-/Volksschulabschluss
Realschulabschluss/Mittlere Reife/Abschluss der
polytechnischen Oberschule (POS)
Abitur/Fachabitur/Fachhochschulreife/Abschluss
der erweiterten Oberschule (EOS)

ohne Abschluss von der Schule abgegangen

bin noch Schiiler:in
Forder-/Sonderschulabschluss

sonstiger Abschluss [Freitext]

Berufsschule (Lehre)
Fachschule/Techniker-/Meisterschule
Ingenieur-Schule/Polytechnikum
Hochschule/Fachhochschule/Universitat

kein Abschluss

noch in Ausbildung/Studium

sonstiger Abschluss: [Freitext]

Vollzeit erwerbstatig

Teilzeit erwerbstitig >WEITER MIT ERWERBSTA-
TIGKEIT (3)

geringfligig erwerbstatig (450 €-; Mini-; Ein-Euro-
Job) >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT (2)

in einer beruflichen Ausbildung/Lehre oder Um-
schulung >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT
(4.2)

nicht erwerbstétig (Schiler:in; Student:in, die
nicht gegen Bezahlung arbeiten; Arbeitslose:r;
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Erwerbstatigkeit (2)
Sind Sie zurzeit ... ?

Erwerbstatigkeit (3)

Sollten Sie in Teilzeit arbeiten, geringfiigig beschaftigt
oder nicht erwerbstatig sein, ist dies auf die Betreuung
oder Unterstitzung lhrer/s autistischen Angehdrigen
zurickzufihren (z. B. weil lhnen zum Arbeiten die Zeit
fehlt)?

Erwerbstatigkeit (4.1)

Gab es Tage in den letzten 6 Monaten, an denen Sie

krankheitsbedingt nicht Ihrer Arbeit nachgehen konn-
ten?

Erwerbstatigkeit (4.2)
Wie viele Tage konnten Sie in den letzten 6 Mona-

ten krankheitsbedingt nicht Ihrer Arbeit nachgehen?
Bitte zahlen Sie Wochenenden und Tage, an denen Sie
lhrer Arbeit nur teilweise fernblieben, nicht mit.
Komorbidititen (1/4)

Haben oder hatten Sie in den letzten 6 Monaten eine
korperliche Erkrankung, wegen der Sie Gesundheits-
leistungen in Anspruch genommen oder eine Arztpra-
xis besucht haben?

Komorbidititen (2/4)

Haben Sie selbst aufgrund einer der folgenden korper-
lichen Erkrankungen in den letzten 6 Monaten irgend-
welche Gesundheitsleistungen in Anspruch genommen
oder eine Arztpraxis besucht?

Bitte wahlen Sie zutreffendes aus. Mehrfachnennun-
gen sind moglich.

Rentner:in ohne Nebenverdienst; Vorruhestand-
ler:in) >WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT (2)

e Genanntes nicht zutreffend—->WEITER MIT ER-
WERBSTATIGKEIT 4.1

e Schiler:in an einer allgemeinbildenden Schule

e Student:in

e Rentner:in, Pensiondr:in, im Vorruhestand (Rent-
ner:in)

e arbeitslos

e dauerhaft erwerbsgemindert bzw. Rentner:in
aufgrund von Erwerbsunfahigkeit

e Elternzeit

e Hausfrau/Hausmann

e sonstiges/nicht zutreffend

DANACH WEITER MIT ERWERBSTATIGKEIT 4.1

° ja

e nein

e teilweise

oja

e nein

WENN JA, dann Erwerbsfahigkeit (4.2)
WENN NEIN, dann weiter zu ,,Korperliche Erkrankun-

gen
e .. Tage [Freitext]

e ja=>WENN JA, DANN KOMORBIDITATEN (2/4)
e nein => KOMORBIDITATEN (3/4)

e Lungenerkrankung, z. B. Asthma, chron. Bronchi-
tis

e  Gelenkerkrankung, z. B. Rheuma, Arthrose, Arth-
ritis

e Stoffwechselstorungen, z. B. hohes Cholesterin,
Schilddrisenerkrankung

e Diabetes

e  Chron. Schmerzen, z. B. Kopfschmerzen, Riicken-
schmerzen
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Komorbidititen (3/4)

Jetzt geht es um psychische Erkrankungen. Haben o-
der hatten Sie in den letzten 6 Monaten eine psychi-
sche Erkrankung, wegen der Sie selbst Gesundheits-
leistungen in Anspruch genommen oder eine Arztpra-
xis besucht haben?

Komorbidititen (4/4)

Haben Sie aufgrund einer der folgenden psychischen
Erkrankungen in den letzten 6 Monaten irgendwelche
Gesundheitsleistungen in Anspruch genommen oder
eine Arztpraxis besucht?

Bitte wahlen Sie Zutreffendes aus. Mehrfachnennun-
gen sind moglich.

Vielen Dank fiir diese Angaben zu Ihrer Person. Wir
wollen Ihnen nun auch noch einige Fragen zu Ihrer/m
erwachsenen Angehdrigen aus dem Autismus-Spekt-
rum stellen. Dabei sind ungefdahre Angaben ausrei-
chend.

Angehorigenverhaltnis zur Person iiber die hier Anga-
ben gemacht werden

Erkrankungen des Verdauungstraktes, z. B. Ma-
gen-/Darmgeschwdir, Blinddarm-, Lebererkran-
kung, Gallenblasenerkrankung
Krebserkrankung

Herz- und Kreislauferkrankungen, z. B. Herzin-
farkt, Herzschwiache, Schlaganfall, Bluthoch-
druck, Arterienverkalkung

Hauterkrankung, z. B. Neurodermitis oder Pso-

riasis

Osteoporose

Epilepsie

andere: (Freitext)

ja => WENN JA, DANN KOMORBIDITATEN (4/4)
nein => nachstes ltem

Autismus-Spektrum-Stérung
Abhangigkeitserkrankung, z. B. aufgrund von Al-
kohol, Drogen oder Medikamenten

Psychose, z. B. Schizophrenie, Schizoaffektive
Stoérung, ,,Drogenpsychose”

Affektive Stérung, z. B. Depression oder Bipolare
Storung

Angststorung, z. B. Panikstérung, Soziale Phobie,
generalisierte Angsterkrankung

Zwangsstorung

Posttraumatische Belastungsstorung
Somatoforme Stérung (z. B. auch Schmerzsto-
rung) oder psychosomatische Kérperbeschwer-
den

Essstérung

ADHS (Aufmerksamkeits-Defizit-Hyperaktivitats-
syndrom)

Personlichkeitsstorung

anderes: (Freitexteingabe)

Mutter/ Vater
Tochter/ Sohn
Schwester/ Bruder



Anlage 20: UmfrageAP6_Angehorige

In welchem Angehdrigenverhaltnis stehen Sie zu e GroBmutter/ GroRvater
dem/r erwachsenen Autist:in, Gber die/den Sie im Fol- | e Partner:in
genden Angaben machen wollen? e Andere

Ich bin der/die ....

(Wenn Sie mehr als einen erwachsenen, autistischen
Angehdrigen haben, beschranken Sie sich bei der Be-
antwortung der folgenden Fragen bitte auf den/die
Angehorige:n, der/die in den letzten 12 Monaten den
hochsten Unterstitzungsbedarf hatte. Bitte bleiben
Sie dann bei der Beantwortung der folgenden Fragen
bei dieser Person.)

Geschlecht e weiblich

Welches Geschlecht hat Ihr:e autistische:r Angeho- e mannlich

rige:r ? e divers

Alter (in Jahren) Alter (ganze Zahl)

Wie alt ist Ihr:e autistische:r Angehdorige:r (in Jahren)?

Diagnose e frihkindlicher Autismus (nach ICD-10: F84.0)
Welche Autismus-Diagnose wurde bei lhrer/m Ange- e  atypischer Autismus (nach ICD-10: F84.1)
horigen festgestellt? e Asperger-Syndrom (nach ICD-10: F84.5)

e andere Autismus-Diagnose: [Freitext]
Geistige Behinderung e ja
Wurde bei lhrer/m Angehdrigen eine ,geistigen Behin- | e nein
derung” oder intellektuelle Beeintrachtigung (z. B. im e weilich nicht
Sinne eines unterdurchschnittlichen 1Qs) festgestellt?
Selbstzahlung Versorgungsleistungen
[Behandlungsbezogene Ausgaben (Quelle: Mory et al
2002)]

Wir mochten nun noch erfassen, welche finanziellen
Ausgaben Sie in den letzten 12 Monaten in Bezug auf
den Autismus lhrer/s Angehérigen insgesamt hatten.
Bitte schatzen Sie lhre Ausgaben in Euro fir die folgen-

den Anschaffungen und Hilfsangebote ein. Wenn Sie in

einem der Bereiche keine Ausgaben hatten, so tragen

Sie bitte eine "0" in dem entsprechenden Feld ein

privat gezahlte Gesundheitsleistungen auller Medika- XX Euro
mente oder alternative Heilmethoden

z. B. Coaching, Diagnostik, ambulante Sozialpsychiat-

rie, Pflege

Medikamente XX Euro
z. B. Ibuprofen, Schlaftee oder Melatonin

Alternative Heilmethoden XX Euro
z. B. Naturheilkunde, Homoopathie

Aufwendungen fir den Lebensunterhalt XX Euro
z. B. Einkaufe, Versicherungsbeitrage, Bekleidung
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Miete

Externe Haushalthilfe
Fahrtkosten
z2.B. zu Arzt:innen, Tagesstatten, Gruppentrainings

Besondere Anschaffungen

z. B. Wohnungsausstattung, PKW, Fahrrad, Noise-
Cancelling Kopfhorer

Weiterbildungsangebote, Freizeitangebote, Zuschiisse
zu Urlaubs- und Reisekosten

Schuldenzahlungen

Umzlge

Sonstige Ausgaben aufgrund des Autismus lhres/r An-
gehorigen

Sie haben angegeben, dass Sie "sonstige Ausgaben
aufgrund des Autismus Ihres/r Angehorigen" hatten.
Um welche Ausgaben handelt es sich?

Einkommen

Damit wir lhre finanzielle Belastung besser einordnen
kénnen, ware es noch wichtig zu erfahren, wie hoch
das monatliche Netto-Einkommen lhres Haushalts in
EURO ungefahr ist, also die Netto-Bezlige aller Haus-
haltsmitglieder zusammengerechnet.

Gemeint ist die Summe, die sich aus Lohn, Gehalt, Ein-
kommen aus selbststdandiger Tatigkeit, Rente oder
Pensionen, jeweils nach Abzug der Steuern und Sozial-
versicherungsbeitrdge ergibt. Rechnen Sie bitte auch
die Einkiinfte aus 6ffentlichen Beihilfen, Einkommen
aus Vermietung, Verpachtung, Wohngeld, Kindergeld
und sonstige Einkilnfte hinzu.

Diese Angabe ist freiwillig.

XX Euro

XX Euro
XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

o XX Euro

e bisunter 500 €

e von 500 bis unter 750 €

e von 750 bis unter 1.000 €

e von 1.000 bis unter 1.250 €
e von 1.250 bis unter 1.500 €
e von 1.500 bis unter 2.000 €
e von 2.000 bis unter 2.500 €
e von 2.500 bis unter 3.000 €
e von 3.000 bis unter 3.500 €
e von 3.500 bis unter 4.000 €
e 4.000 € und mehr
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Abschnitt Einwilligung

Alter

Wie alt sind Sie (in Jahren)
Geschlecht

Welches Geschlecht haben Sie?

Arbeitsort
In welchem Bundesland arbeiten Sie?

Erfahrung mit eASS

Haben Sie jemals erwachsene Autist:innen behandelt/bera-
ten etc.?

Klientel (1/2)

Die erwachsenen-Autist:innen, die ich behandle oder be-
handelte, haben bzw. hatten nach meinem klinischen Ein-
druck Gberwiegend auch eine Intelligenzminderung (1Q <
70).

Klientel (2/2)
Hauptsachlich behandle bzw. arbeite ich mit ...

Berufsgruppe
Welcher der folgenden Berufsgruppen gehoéren Sie haupt-
sachlich an?

... Jahre (ganze Zahl)

weiblich
mannlich
divers

Bundeslander listen

Ja => Klientel (1/2)
nein => Klientel (2/2)

ja (Oberwiegend erwachsene
Autist:innen mit IQ < 70)

nein (liberwiegend erwachsene
Autist:innen mit IQ > 70)

weder noch (gleiches Verhaltnis
an erwachsenen Autist:innen
mit IQ < 70 und > 70).

Ich kann hierzu keine Angaben
machen.

Erwachsenen im  Autismus-
Spektrum

Kindern und Jugendlichen im
Autismus-Spektrum
Angehorigen von Kindern im Au-
tismus-Spektrum

Angehdrigen von Erwachsenen
im Autismus-Spektrum

Kindern oder Jugendlichen mit
psychischen Erkrankungen
(Uberwiegend ohne Autismus-
Spektrum-Storung)
Erwachsenen mit psychischen
Erkrankungen (iberwiegend
ohne Autismus-Spektrum-Sto-
rung)

Kindern oder Jugendlichen mit
somatischen Erkrankungen
Erwachsenen mit somatischen
Erkrankungen

andere: [Freitext]

Psychologin oder Psychologi-
sche/r Psychotherapeut:in 2
Frage nach KiJu/ Erw.
Psychiater:in = Frage nach
KiJu/ Erw.
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KiJu/Erw
Welche Approbation haben Sie?

Fachgebiet
Welches Fachgebiet haben Sie?

Arbeitssektor

Ich arbeite hauptsachlich in/ im ...

Autismusspezifische Versorgung in Region
Im Landkreis, in dem ich arbeite, befinden sich meiner

Kenntnis nach:
Mehrfachnennungen moglich.

andere:r Facharzt/-arztin bzw.
Assistenzarzt/-arztin - Frage
nach Fachgebiet (Freitext)
Spezialtherapeut:in (z. B. Ergo-,
Kunst-, Sprachtherapie/Logopa-
die)

Padagog:in (z. B. Sozial-, Son-
der-, Heilpddagogik)

Pfleger:in

Sozialarbeiter:in
Wissenschaftler:in/ Forscher:in
Sonstiges (Freitext)

Kinder/Jugendliche

Erwachsene

Kinder/Jugendliche und Erwach-
sene

Freitext

einer Hochschul-/Krankenhaus-
/Ausbildungssambulanz

einer (Tages-/Reha-) Klinik bzw.
auf Station

einem medizinischen Versor-
gungszentrum

einem sozialpadiatrischen Zent-
rum

einem Autismus-Therapie-Zent-
rum/Autismus-Kompetenz-
Zentrum

der ambulanten Sozialpsychiat-
rie (ASP)

Sozialpsychiatrischen Dienst
einer Beratungsstelle

einer Wohn-, Pflege- oder Be-
treuungseinrichtung

eigener Praxis, Facharztpraxis
bzw. Gemeinschaftspraxis

einer Forschungseinrichtung
Sonstiges: (Freitext)

spezifische Behandlungsange-
bote fiir erwachsene Autist:in-
nen

Spezialambulanzen bzw. Spezi-
alsprechstunden fir erwach-
sene Autist:innen
Autismus-Therapie-Zentren
(Autismus-Institut) bzw. Autis-
mus-Kompetenz-Zentren
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e andere spezifische Behand-
lungsangebote (z.B. Beratungs-
stellen, Psychotherapeut:innen,
spezialisierte Privatpraxen) fiir
erwachsene Autist:innen

e Selbsthilfegruppen fir Erwach-
sene im Autismus-Spektrum

e Selbsthilfegruppen fir Angeho-
rige von Menschen im Autis-
mus-Spektrum

e keine Angebote fiir erwachsene
Autist:innen, sondern nur fir
Kinder- und Jugendliche im Au-
tismus-Spektrum

e keine autismusbezogenenen
Versorgungsangebote

e ich weil} nicht

Abschnitt BASS-Versorgungskonzept _

Budget-Impact e ja -->weiter mit nachster
Haben Sie aktuell oder in der Vergangenheit bereits an einem Frage
komplexen Versorgungsmodell aullerhalb der Regelversor- e nein

gung teilgenommen?
Gemeint sind z. B. Selektivvertrage mit Krankenkassen zur In-
tegrierten Versorgung oder zu besonderen Versorgungsleis-
tungen nach §140a SGB V, um sich als behandelnde Person
an einem Projekt/Modell/Netzwerk zu beteiligen.
An welcher Form der aullervertraglichen Versorgung haben e Integrierte Versorgung/ be-
Sie teilgenommen? sondere Versorgung nach §
140a-d SGB V
Bitte entscheiden Sie sich fiir ein Versorgungsmodell, wenn e Besondere ambulante irzt-
Sie an mehreren Projekten teilgenommen haben. liche Versorgung (§73 ¢ SGB
V)
e Hausarztvertrage (8§73 b
SGB V)
e Modellvorhaben nach §64 b
SGB V)
e Sonstiges: Freitext
Welche Rolle haben Sie in dem komplexen Versorgungsmo- Aktive Entwicklung (z.B. an Planung
dell eingenommen? und Aufbau des komplexen Versor-
gungsmodells direkt beteiligt; Ver-
trage entwickelt; Netzverbund auf-
gebaut 0.A))

Aktive Kooperation (z.B. als Be-
handler:in aktiv in Umsetzung des
komplexen Versorgungsmodells in-
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Bitte geben Sie an, wie viel zeitlichen Aufwand Sie hatten, um
sich an dem komplexen Versorgungsmodell zu beteiligen.
Sollten Sie keine Zeit aufgewendet haben, tragen Sie bitte ,,0“
ein.

Wie viele Stunden haben Sie im Jahr (z. B. inkl. Vorberei-
tungs- und/ oder Fahrtzeit) aufgewendet, oder wenden Sie
im Jahr auf um...

Wenn lhre Beteiligung an dem komplexen Versorgungsmo-
dell Gber ein Jahr dauerte, beziehen Sie Ihre Angaben bitte
auf das Implementierungsjahr vor dem tatsachlichen Beginn
des komplexen Versorgungsmodells.

... sich in das Versorgungsmodell einzuarbeiten (z. B. Lesen
von Behandlungsmanualen, Priifen von Versorgungsvertra-
gen)?

... an Schulungen oder Hospitationen teilzunehmen?

... an Supervisionen teilzunehmen?

... an Koordinationstreffen teilzunehmen?

... Unterlagen, Flyer und Broschiiren zu beschaffen und zu
verbreiten?

... Netzwerkarbeit zu betreiben?

... Sonstiges

Wenn Sie lhre Rolle in dem komplexen Versorgungsmodell
auf das BASS-Behandlungsmodell ibertragen, schatzen Sie
Ihren zeitlichen Aufwand fiir die Beteiligung am BASS-Be-
handlungsmodell dhnlich ein?

Geben Sie bitte kurz Riickmeldung warum.

Bitte schéatzen Sie ein, welche Anschaffungen und Aufwen-
dungen ungefahr fiir die Umsetzung des komplexen Versor-
gungsmodells angefallen sind. Sollten Sie keine Anschaffun-
gen und Aufwendungen gehabt haben, tragen Sie bitte ,0“

volviert; zeitliche/finanzielle Res-
sourcen in das Model investiert, z.B.
Fortbildungen besucht oder Praxis-
ausstattung angepasst)

Passive Kooperation (z.B. kooperie-
rende:r Behandler:in in komplexem
Versorgungsmodell, keine grofReren
zeitlichen/finanziellen Ressourcen
zur Erbringung der Leistungen not-
wendig)

XX Stunden

XX Stunden

XX Stunden

XX Stunden

XX Stunden

XX Stunden

Freitext

e \Vergleichbar
e Hoher
e Niedriger
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ein.

Welche Kosten (in Euro) sind Ihnen fiir die Beteiligung an ei-
nem komplexen Versorgungsmodell innerhalb eines Jahres
entstanden fur...

Wenn |hre Beteiligung an dem komplexen Versorgungsmo-
dell Giber ein Jahr dauerte, beziehen Sie Ihre Angaben bitte
auf das Implementierungsjahr vor dem tatsachlichen Beginn
des komplexen Versorgungsmodells.

Reisekosten (Fahrten, Ubernachtungen)?

Bicher und andere Materialien?

Arbeitsbezogene Materialien/ Instrumente (Patient:innen-
behandlung)?

Fortbildungsbezogene Materialien/ Instrumente?

Software?

Druckauftrage (z. B. fur Flyer, Broschiiren etc.)?

Welche Kosten sind einmalig fiir Hardware (Connector, Mo-
biltelefone, iPads, Laptops) entstanden?

...Sonstiges

Wenn Sie lhre Rolle in dem komplexen Versorgungsmodell
auf das BASS-Behandlungsmodell Gbertragen, schatzen Sie
Ihre zu tatigenden Anschaffungen und Aufwendungen fir
das BASS-Behandlungsmodell dhnlich ein?

Geben Sie bitte kurz Riickmeldung warum.

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

XX Euro

Freitext

e \Vergleichbar
e Hoher
e Niedriger
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Video \ Text

Video 1: Zuerst hier einmal ganz kurz ein grober Uberblick was das BASS Konzept anbietet. BASS bietet
BASS Angebote sowohl fiir erwachsene Autist:innen, als auch fiir Angehorige und Behandelnde an.Fur
Konzept Erwachsene mit Verdacht auf Autismus ohne kognitive Beeintrachtigungen wird Diagnostik

allgemein | 5n0ehoten und danach ggf. eine gestufte Versorgung, die aus mehreren Modulen besteht. Die
Module erklaren wir in einem spateren Video. Ebenso wie fiir die Betroffenen werden auch fir
Angehorige Angebote wie Beratung und Selbsthilfegruppen gemacht.

Und fiir Fachkrifte, also Arztlnnen, Therapeutlnnen und andere Menschen aus dem
Versorgungssystem werden Fortbildungen angeboten, sowie Supervision und Intervision (also
Moglichkeiten sich Gber die Behandlung von Patientlnnen auszutauschen). Dadurch soll vor
allem mehr Wissen (ber Autismus in das Versorgungssystem gelangen und gleichzeitig
Behandelnden etwas angeboten werden, wenn sie Fragen haben.Um die Barrierefreiheit in der
Versorgung fir erwachsene Autist:innen zu erhdhen, soll die Behandlung unter
Berlicksichtigung der folgenden Punkte stattfinden: Angebote, Informationen und
Kommunikationswege sollen soweit wie méglich auch online verfiigbar sein. Die Gestaltung der
Rdaume soll auf sensorische Besonderheiten ausgerichtet sein, z.B. durch Abstdnde und
Ruhebereiche. Kommunikation soll auf verschiedenen Wegen moglich sein, also sowohl
telefonisch, iber Mail oder im Gesprach vor Ort. Die Behandlungsablaufe sollen transparenter
und vorhersehbarer sein, zB durch mehr Vorabinformationen und Raum fiir Fragen. AuBerdem
soll eine Bestandigkeit in der Behandlung (wir nennen das Kontinuitat) bestehen, das heiRt zum
Beispiel, dass Abldufe moglichst regelmaRig und nach dem gleichen Muster stattfinden sollen
und die Ansprechpersonen gleichbleiben.Autistinnen sollen in BASS Diagnostik und Behandlung
erhalten, welche durch einen Case-Manager bzw Case-Managerin unterstitzt wird. Das
bedeutet, jemand aus dem Team ist von Anfang an als Ansprechperson festgelegt und
koordiniert die Abldufe fiir die gesamte Behandlungsdauer. Die Diagnostik enthalt zum einen
die Moglichkeit eine Autismus-Diagnose vornehmen zu kdénnen, wenn jemand noch keine
gesicherte Autismus-Diagnose hat. Zum anderen wird eine Bedarfsermittlung durchgefihrt.
Hierbei wird festgestellt, welche Behandlungsangebote aus BASS fiir die einzelne autistische
Person passend sind. Die Behandlung selbst ist dann auf die Autistinnen zugeschnitten und
bericksichtigt zudem unsere zuvor beschriebene Barrierefreiheit. Zu guter Letzt wird der Bedarf
an den Angeboten wahrend der laufenden Behandlung wiederholt durch Verlaufserhebungen
Uberprift und die Behandlung bei Bedarf entsprechend angepasst. Das BASS Team steuert
diesen Prozess und bietet auch viele Angebote selbst an. Allerdings nicht alles, da es ja teilweise
schon sehr gute Angebote gibt. Deshalb findet die Behandlung zusammen mit einem
Netzverbund statt. Das erklaren wir gleich noch mal im nachsten Video ausfiihrlicher.

Video 2: In diesem Video mdchten wir ein paar Details zum BASS Team und dem Netzverbund erklaren.
BASS- Das BASS Team soll verschiedene Bereiche abdecken, daher sollen folgende Personen beteiligt
Teamund | coin. Arzte und Arztinnen aus dem Bereich Allgemeinmedizin (also sowas dhnliches wie
er!‘lzl(l;ﬁnfer Hausarzte) und aus dem Bereich Psychiatrie (die kennen sich zum Beispiel sehr gut mit den

psychischen Stérungen und Medikamenten dazu aus). Aber auch Psychotherapeutinnen sollen
dabei sein, die bieten dann Einzel- und Gruppentherapie an. Sozialarbeiterlnnen sind auch fester
Teil des Teams, damit zum Beispiel Anliegen im Bereich Arbeit, Finanzen und Wohnen
kompetent begleitet werden kénnen. AuRerdem sind ebenfalls Fachkrafte aus dem Bereich
Pflege eingeplant. Und besonders wichtig fiir uns ist die Beteiligung von Peer-Mitarbeitenden,
das sind Menschen, die selbst eine Autismus-Diagnose haben und eine spezielle Schulung
erhielten. Dadurch soll der Blick im Team fiir die Perspektive der Erwachsenen mit Autismus
noch mehr gescharft werden. AuRerdem kann hiermit und mit den verknipften
Selbsthilfegruppen die gegenseitige Unterstiitzung von erwachsenen Autist:innen in die
Versorgung mit eingebunden werden.

Die BASS Behandlung soll dann nicht nur durch das BASS-Team stattfinden, sondern in
Zusammenarbeit mit anderen Personen und Institutionen. Wir nennen das den Netzverbund,
weil hier ein Netzwerk aufgebaut werden soll. Teil dieses Netzverbundes kdnnen
niedergelassene Arztinnen und Arzte sowie Therapeutinnen verschiedener Fachrichtungen sein.
Weitere mogliche Bestandteile waren stationare Einrichtungen wie Krankenh&duser oder Reha-
Kliniken, Trager und Dienste wie zum Beispiel die Eingliederungshilfe oder Krisendienste,
Selbsthilfegruppen und —vereine und andere Verbande oder Anbieter, die Angebote fiir
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erwachsene Autist:innen anbieten, wie zum Beispiel auch Autismus-Therapiezentren. Durch
diese Zusammenarbeit sollen Barrieren in der Versorgung reduziert werden, da Fachkrafte
besser vernetzt sind und somit Personen leichter dorthin vermittelt werden kénnen, wo sie die
beste Unterstitzung bekommen. Zusatzlich soll so ein besserer Wissensaustausch und eine
koordinierte Versorgung ermoglicht werden.

Um die Zusammenarbeit bei der Behandlung gut abzustimmen und vor allem auch die
erwachsenen Autist:innen gut einzubeziehen, sollen Fallkonferenzen stattfinden. Das sind dann
Treffen mit der bzw. dem erwachsene Autist:innen, dem Case-Manager/ der Case-Managerin
und den Behandelnden (zum Beispiel Hausarzt und Psychotherapeutin). Wenn es gewlinscht ist,
kommt manchmal vielleicht auch noch eine angehorige Person dazu. In der Fallkonferenz
konnen die Behandlungen gut abgestimmt werden, auch kann besprochen werden was
Wiinsche der erwachsenen Person sind, die behandelt wird und auch wie man die gemeinsam
umsetzen konnte. Ziel ist es immer hier gemeinsam mit der erwachsenen Autistin / dem
erwachsenen Autisten Behandlungsentscheidungen zu treffen. Solche Fallkonferenzen wiirden
immer dann stattfinden, wenn Autistin und Behandelnde denken das es sinnvoll ware.

Video 3:
BASS-
Behandlun
gsmodel

Die Behandlung von erwachsenen Autist:innen durch das BASS Behandlungsmodell soll in
Modulen stattfinden. Das bedeutet, es wird fiir jede Person geschaut was die Anliegen und
Schwierigkeiten sind und dann sollen Angebote gemacht werden, die darauf moglichst gut
abgestimmt sind.

Wir gehen das Modell jetzt Stiick fiir Stick durch. Es gibt insgesamt vier Module:
Psychotherapie/Psychiatrie , Teilhabe und Assistenz , Peer Support und Selbsthilfegruppen . Die
Module Psychotherapie/ Psychiatrie und Teilhabe/ Assistenz haben jeweils drei Stufen, das
bedeutet drei unterschiedliche Ausprdgungen mit denen hier Unterstiitzung - je nach
individuellem Bedarf - angeboten wird. Die Module Peer Support und Selbsthilfe sind hingegen
nicht gestuft. Die einzelnen Module stellen wir in den folgenden Videos noch etwas genauer vor.
Wichtig hier ist jetzt erst mal, dass fiir jede erwachsene Person mit Autismus zusammen mit
dem Case-Manager/der Case-Managerin entschieden wird, welche Module genutzt werden
konnten. Hier mal ein Beispiel: Es kann also sein, dass jemand einen mittleren
Unterstitzungsbedarf im Modul Psychotherapie/ Psychiatrie und einen leichten Bedarf im
Modul Teilhabe und Assistenz. AuBerdem mdchte die Person Peer Unterstiitzung erhalten,
jedoch nicht an Selbsthilfegruppen teilnehmen.

Wie entschieden wir denn jetzt in welches Modul jemand kommt? Dafiir sollen Fragebdgen und
teilweise auch Gesprache genutzt werden und dabei natirlich alle Aspekte der zuvor
beschriebenen Barrierefreiheit bericksichtigt werden. Wichtige Fragen die damit beantwortet
werden sind: 1. Wie stark sind aktuell Beeintrdachtigungen aufgrund des Autismus oder
psychischer Erkrankungen vorhanden? Das bestimmt namlich ob man Bedarf fir das Modul
Psychotherapie/ Psychiatrie hat. 2. Wie sehr sind Beeintrachtigungen im Bereich der Teilhabe
da, das betrifft Themen wie Arbeit, Finanzen, Wohnen und Freizeitgestaltung. Und braucht man
da Assistenz, also Menschen die einen begleiten? Das sagt dann namlich was darliber aus ob
und in welchem Umfang man das Modul Teilhabe/Assistenz braucht. Selbsthilfegruppen und
Peer Unterstitzung hingegen sind nicht gestuft und fiir alle Personen, die Interesse haben offen.
Wie vorhin schon beschrieben gibt es dann immer mal wieder Verlaufserhebungen. Da wird
dann immer neu geschaut, ob sich der Bedarf verandert hat und in einem der Module eine
Anpassung vorgenommen werden sollte.

Video 4:
Modul
»Psychoth
erapie/Psy
chatrie”

Fur das Modul Psychotherapie/ Psychiatrie ist vor allem wichtig ob aktuell psychische
Belastungen aufgrund des Autismus oder einer anderen psychischen Erkrankung vorliegen.
Wenn das der Fall ist, wird geschaut wie stark diese Belastung ist: leicht, mittel oder schwer.
Bei leichten Belastungen soll die Stufe 1 aus diesem Modul angeboten werden. Menschen auf
dieser Stufe erhalten vor allem Therapieangebote, die sie alleine ohne Therapeutin oder
Therapeuten machen kénnen. Das kann Giber Biicher oder Online-Programme funktionieren, die
Uber die Erkrankung informieren. Das nennen wir Psychoedukation, da geht es um
Wissensvermittlung und noch gar nicht um Behandlung. Das kann manchmal auch schon
ausreichen damit jemand weilR wo er/sie ansetzen kann. Und zuletzt sollen hier
Gruppenangebote gemacht werden, die in Richtung Training gehen. Zum Beispiel zu sozialer
Kompetenz. Das ist streng genommen noch keine Psychotherapie, aber ebenfalls effektiv und
hilfreich.

Bei mittlerer Belastung soll die Stufe 2 aus diesem Modul angeboten werden. Das sehen wir




hier. Menschen auf dieser Stufe erhalten vor allem Gruppentherapie, das kann dann sowohl
Therapie zu Autismus sein aber auch zu anderen psychischen Stérungen wie Depression und
Angste. Bei Bedarf gibt es die Méglichkeit auch begleitend Einzeltherapie zu machen oder
Medikamente zu bekommen (das ist mit Psychopharmakotherapie gemeint) oder
Spezialtherapien] zu nutzen. Das kann zum Beispiel Ergotherapie oder Kunsttherapie sein.
Manche Menschen haben aus diesem Modul dann ein Angebot, andere vielleicht mehrere oder
alle. Das wird dann wieder im Einzelfall geschaut.

Bei schweren Belastungen soll die Stufe 3 aus diesem Modul angeboten werden. Das sehen wir
hier. Menschen auf dieser Stufe erhalten neben der Gruppentherapie auch fest Einzeltherapie,
das kann dann wieder Therapie zu Autismus sein aber auch zu anderen psychischen Stérungen
wie Depression und Angste. Hier sind oftmals auch Medikamente empfohlen (das ist wieder die
Psychopharmakotherapie) und es wird gepriift ob Spezialtherapien sinnvoll waren. Und falls
doch mal aufgrund der Schwere der Belastungen eine Behandlung im Krankenhaus notwendig
wird, soll der Kontakt zu den BASS Behandelnden trotzdem weiter gehalten werden bzw. kann
hier auch Unterstitzung bei der Koordination durch das BASS Team kommen. Auch hier wird im
Einzelfall natirlich wieder geschaut was jemand wirklich braucht.

Video 5:
Modul
»Teilhabe/
Assistenz”

Fur das Modul Teilhabe/ Assistenz ist vor allem wichtig ob aktuell Belastungen im Bereich
Teilhabe bestehen. Teilhabe meint alle Lebensbereiche, die den Alltag einer Person betreffen.
Also angefangen bei der Wohnsituation und ob man den Haushalt und die Finanzen im Griff hat
bis hin zu Arbeit/Ausbildung und Freizeitgestaltung.

Bei entsprechenden Belastungen, kann mit Beratung oder durch Begleitung durch andere
Menschen (wir nennen das Assistenz) unterstiitzt werden.

Bei leichten Beeintrachtigungen soll die Stufe 1 aus diesem Modul angeboten werden. Das
sehen wir hier einmal. Menschen auf dieser Stufe erhalten vor allem Unterstlitzungsangebote,
die sie alleine ohne Behandler:in machen kdnnen. Das sind Beratungstermine, wenn sie
versuchen wollen selbst ihre Teilhabe zu verbessern. Da werden sie dann beraten und informiert
wo sie sich im Anschluss hinwenden kénnen.

Bei mittlerer Beeintrachtigung soll die Stufe 2 aus diesem Modul angeboten werden. Menschen
auf dieser Stufe erhalten regelmalRige Beratung, da schon klar ist, dass sie entweder mehrere
Baustellen im Bereich Teilhabe haben oder auch mal Begleitung brauchen um das anzugehen.
Ziel ist hier aber auch wieder, dass die Person unterstiitzt wird, es dann so weit wie moglich
alleine zu machen.

Bei schweren Beeintrachtigungen soll die Stufe 3 aus diesem Modul angeboten werden.
Menschen auf dieser Stufe erhalten deutlich mehr und langerfristige Unterstiitzung. Das
bedeutet fir sie wird ganz viel koordiniert und sie missen sich da weniger selbst drum
kiimmern. Natdirlich wird auch hier geschaut, dass die Selbststandigkeit so weit wie mdoglich
gefordert wird. Aber es kann ein, dass zum Beispiel ambulante Unterstiitzungsangebote (wie ein
Pflegedienst oder eine dauerhafte Assistenz) eingerichtet werden.

Auch fir dieses Modul gilt natirlich: Es wird geschaut wie viel Jemand braucht, damit er oder
sie an den personlichen Teilhabethemen arbeiten kann.

Video 6:
Module
»Selbsthilf
e“und
,Peer-
Support”

Selbsthilfegruppen sollen prinzipiell fiir jeden Erwachsenen mit Autismus im gestuften
Versorgungsmodell zugénglich sein. Das bedeutet die Gruppen kdnnen als Onlineangebot oder
auch vor Ort stattfinden. Sie kdnnen entweder komplett von Autistinnen gestaltet sein oder
auch therapeutisch begleitet werden. Da ist vieles modglich und wenn es schon gut
funktionierende Selbsthilfegruppen gibt sollen die auch nicht ersetzt werden, sondern es kann
geschaut werden ob man sich da zusammenschlief3t.

Peer Unterstlitzung soll hauptsachlich durch Peer-Mitarbeitende aus dem BASS-Team
angeboten werden. Wenn es Peer-Angebote vor Ort gibt ist auch hier natirlich wieder eine
Zusammenarbeit ideal. Peer Unterstiitzung soll unter anderem dazu dienen, dass erwachsene
Autist:innen sich austauschen, wobei die Peers halt noch mal besonders trainiert wurden und
sich oftmals mit dem Versorgungssystem und den moglichen Behandlungen mehr
auseinandergesetzt haben.




Anlage 23: EvaluationVersorgungsangebotAP6

Im Folgenden werden wir Thnen nun Stiick fir Stiick das BASS Konzept fiir eine medizinisch-therapeutische Versorgung
erwachsener Autist:innen vorstellen. Daflir haben wir kurze Videos erstellt, diese dauern zwischen 1 und 4 Minuten.
Schauen Sie sich die Videos bitte in Ruhe an und im Anschluss an jedes Video fragen wir nach Ihrer Einschatzung. Dabei
koénnen Sie auch Hinweise flr Verbesserungen oder kurzes Feedback mitteilen. Zu jedem Video geben wir kurze
schriftliche Zusammenfassungen, so dass lhre Einschatzung auch moglich ist, sollte das Abspielen der Videos nicht
moglich oder nicht gewlinscht sein.

Video 1 ,,BASS allgemein, Barrierefreiheit, Angebote, Ablauf”
Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen.
Zur Unterstltzung ist zu jeder Aussage eine kurze Zusammenfassung zum Videoinhalt als Info vorhanden.

Video 2 Item 1 (Angebote) 1 2 3 4 5
Die geplanten Angebote des BASS Versorgungskonzepts fiir die beteiligten
Personengruppen (Autist:innen, Angehorige, Fachkrafte) erscheinen sinnvoll, um
eine verbesserte Versorgung zu ermdglichen.

Info: Erwachsene Autist:innen sollen Diagnostik und Behandlung erhalten,
Angehdrige sollen Beratung und Selbsthilfegruppe erhalten, Fachkrdfte sollen
Fortbildung und Supervision/Intervision erhalten.

Video 2 Item 2 (Barriere ASS Besonderheiten)

Die zur Barrierefreiheit der Behandlung geplanten MaRnahmen erscheinen
umfassend genug, um eine verbesserte Versorgung zu ermoglichen.

Info: Geplant sind Mafsinahmen fiir autismusgerechtere Online-Angebote,
Raumgestaltung, Kommunikation, Behandlungsabldufe und Kontinuitdt.

Video 2 Item 3 (Behandlungspfad)

Der geplante Behandlungspfad im BASS-Versorgungskonzept erscheint geeignet,
um erwachsenen Autist:innen eine verbesserte Versorgung zu erméglichen.
Info: Erwachsene Autist:innen erhalten Case-Management, Diagnostik und
Behandlung durch das BASS Team (ggf. auch im Netzverbund).
Verlaufserhebungen priifen, ob die Behandlung angepasst werden sollte.

Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Erganzungen? Freitext

Video 3 ,,BASS Team, Netzverbund, Fallkonferenzen”
Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen. Zur Unterstiitzung ist jeweils eine kurze
Zusammenfassung zum Videoinhalt als Info vorhanden.

Video 3 Item 1 (BASS Team) 1 2 3 4
Die geplante Zusammensetzung des BASS-Teams erscheint sinnvoll, um eine
verbesserte Versorgung fir erwachsene Autist:innen zu ermdoglichen.

Info: Das BASS Team deckt die Bereiche Allgemeinmedizin, Psychiatrie,
Psychotherapie, Pflege, soziale Arbeit und Unterstiitzung durch Peers ab.

Video 3 Item 2 (Netzverbund)

Die geplante Zusammensetzung des Netzverbund erscheint sinnvoll, um eine
verbesserte Versorgung fir erwachsene Autist:innen zu ermdoglichen.

Info: Der Netzverbund deckt die Bereiche ambulante und stationdre Einrichtungen,
Trdger/ Dienste, Selbsthilfegruppen und Verbénde ab.

Nur Fachpersonen:

Video 3 Item 3 (BASS-Team & Netzverbund)

Der Aufbau eines Netzverbundes, der mit dem BASS Team kooperieren kann, ist in
meiner Region gut zu realisieren.

Video 3 Item 3 (Fallkonferenzen)

Die geplanten Fallkonferenzen erscheinen geeignet, um eine verbesserte
Versorgung flir erwachsene Autist:innen zu ermoglichen.

Info: An Fallkonferenzen nehmen erwachsene Autist:innen, deren Case-Manager:in
und Behandelnden, ggf. auch Angehdrigen teil. Ziel ist es, gemeinsam die
Behandlung abzustimmen.

Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Erganzungen? Freitext

Video 4 ,,Modell im Gesamtiberblick”
Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen.
Zur Unterstlitzung ist jeweils eine kurze Zusammenfassung zum Videoinhalt als Info vorhanden.




Video 4 Item 1 (BASS Behandlungsmodell)

Die Module im BASS Behandlungsmodell erscheinen geeignet, um eine
verbesserte Versorgung fur erwachsene Autist:innen zu ermdglichen.

Info: Das BASS Behandlungsmodell besteht aus den Modulen Psychotherapie und
Psychiatrie, Teilhabe und Assistenz, Peer Support und Selbsthilfegruppe.

Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Erganzungen?

Freitext

Video 5 ,,Modul Psychotherapie & Psychiatrie”
Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen.

Zur Unterstlitzung ist jeweils eine kurze Zusammenfassung zum Videoinhalt als Info vorhanden.

Video 5 Item 1 1 2 3 4 5
Die Behandlung mittels der Modulstufen fiir Psychotherapie und Psychiatrie
erscheint geeignet, um eine verbesserte Versorgung fiir erwachsene Autist:innen
zu ermoglichen.
Info:
- Modulstufe 1 bietet Online-Therapie, Therapieangebote allein ohne
Therapeut:in, Psychoedukation, Gruppenangebote
- Modulstufe 2 bietet Gruppentherapie, ggf. Einzeltherapie, ggf.
Psychopharmakologie, ggf. Spezialtherapien
- Modulstufe 3 bietet Einzeltherapie, Gruppentherapie,
Psychopharmakotherapie, ggf. Spezialtherapien, ggf. koordinierte/ begleitete
stationdre Mafsnahme
Nur Fachpersonen:
Video 5 Item 1
Sich am Schweregrad des Autismus oder anderen psychischen Erkrankungen zu
orientieren erscheint angemessen, um zu entscheiden, welche Modulstufe fiir die
Psychotherapeutische und psychiatrische Behandlung gewahlt wird.
Info:
- leichter Schweregrad/ Unterstiitzungsbedarf (Modulstufe 1)
- mittlerer Schweregrad/ Unterstiitzungsbedarf (Modulstufe 2)
- hoher Schweregrad/ Unterstiitzungsbedarf (Modulstufe 3)
Nur Personen im Autismus-Spektrum: o Ich hatte keinen Bedarf im
Video 5 Item 2 (Selbsteinschatzung) Modul Psychiatrie und
Stellen Sie sich vor, Sie werden im BASS Behandlungsmodell behandelt. Sehen Sie Psychotherapie
flir sich selbst aktuell Bedarf im Modul Psychotherapie und Psychiatrie? o Modulstufe 1 (Online-
Therapie, Therapieangebote
allein ohne Therapeuten:in,
Psychoedukation,
Gruppenangebote)
o Modulstufe 2
(Gruppentherapie, ggf.
Einzeltherapie, ggf.
Psychopharmakologie, ggf.
Spezialtherapien)
o Modulstufe 3
(Einzeltherapie,
Gruppentherapie,
Psychopharmakotherapie,
ggf. Spezialtherapien, ggf.
koordinierte/ begleitete
tationdre MalRnahme)
Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Erganzungen? Freitext

Video 6 ,Modul Teilhabe/ Assistenz”
Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen.

Zur Unterstlitzung ist jeweils eine kurze Zusammenfassung zum Videoinhalt als Info vorhanden.




Video 6 Item 1 1 2 3 4 5
Die vorgeschlagenen Angebote in den einzelnen Modulstufen fiir Modul Teilhabe
und Assistenz erscheinen geeignet, um eine verbesserte Versorgung fur
erwachsene Autist:innen zu ermdglichen.
Info:
- Modulstufe 1 beinhaltet Unterstiitzungsangebote, die allein ohne Behandler:in
mdéglich wdren, Beratungstermine nach Bedarf
- Modulstufe 2 beinhaltet regelmdfige Beratung zu relevanten
Teilhabebereichen, kurzzeitige Begleitung und/ oder Unterstiitzung
- Modulstufe 3 beinhaltet Koordinierung von Unterstiitzungsangeboten, ggf.
ldngere Begleitung und / oder Unterstiitzung
Nur Fachpersonen:
Video 6 Item 1
Der Umfang des Unterstitzungsbedarfs in Bereich Teilhabe und Assistenz ist
angemessen, um zu entscheiden welche Modulstufe fiir das Modul Teilhabe und
Assistenz gewahlt wird.
Info:
- leichter Schweregrad/ Unterstiitzungsbedarf (Modulstufe 1)
- mittlerer Schweregrad/ Unterstiitzungsbedarf (Modulstufe 2)
- hoher Schweregrad/ Unterstiitzungsbedarf (Modulstufe 3)
Nur Personen im Autismus-Spektrum: o Ich hatte keinen Bedarf im
Video 6 Item 2 (Selbsteinschatzung) Modul Teilhabe und
Stellen Sie sich vor, Sie werden im BASS Behandlungsmodell behandelt. Sehen Sie Assistenz
fiir sich selbst aktuell Bedarf im Modul Teilhabe und Assistenz? o Modulstufe 1
(Unterstiitzungsangebote,
die allein ohne Behandler:in
moglich waren,
Beratungstermine nach
Bedarf)
o Modulstufe 2 (regelmaRige
Beratung zu relevanten
Teilhabebereichen,
kurzzeitige Begleitung und/
oder Unterstiitzung
o Modulstufe 3 (Koordinierung
von
Unterstlitzungsangeboten,
ggf. langere Begleitung und /
oder Unterstiitzung).
Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Ergdnzungen? Freitext

Video 7 ,,Selbsthilfegruppe/ Peer-Support”
Bitte geben Sie an, wie sehr Sie den folgenden Aussagen zustimmen.

Zur Unterstlitzung ist jeweils eine kurze Zusammenfassung zum Videoinhalt als Info vorhanden.

Video 7 Iltem 1

Das vorgeschlagene Modul Peer-Support ohne Einstufung erscheint geeignet, um
eine verbesserte Versorgung fiir erwachsene Autist:innen zu ermaoglichen.

Info: Das Modul Peer-Support ist ungestuft und wird fiir alle erwachsenen
Autist:innen angeboten.

Video 7 Item 2

Das vorgeschlagene Modul Selbsthilfe ohne Einstufung erscheint geeignet, um
eine verbesserte Versorgung fir erwachsene Autist:innen zu ermdglichen.
Info: Das Modul Selbsthilfe ist ungestuft und wird fiir alle erwachsenen
Autist:innen angeboten.

1

2 3 4 5




Ich hatte keinen Bedarf

Nur Personen im Autismus-Spektrum: o
Ich hatte Bedarf

Video 7 Item 2 (Selbsteinschatzung) o
Stellen Sie sich vor, Sie werden im BASS Behandlungsmodell behandelt. Sehen Sie

fiir sich selbst aktuell Bedarf in den Modulen Peer-Support und Selbsthilfe?

Haben Sie zum Inhalt des vorherigen Videos Erganzungen? Freitext

Legende. 1 = ,stimme nicht zu”“, 2 =, stimme wenig zu“, 3 = ,stimme teilweise zu“, 4 = ,stimme ziemlich zu“, 5 =
,Sstimme sehr zu“.



Anlage 24: ImplementierungAP6

Wie schatzen Sie die Umsetzung des BASS Behandlungsmodells (mit den vier Modulen) ein?

Bitte beantworten Sie dazu die folgenden Fragen: 112 (3 (4 |5

Proctor 1: Angemessenheit

Das BASS Behandlungsmodell ist fiir mich ein angemessenes Angebot fiir
erwachsene Autist:innen (d.h. es passt zu den Bedarfen und Bediirfnissen).

Proctor 2: Umsetzungsbereitschaft

Ich wére bereit, das BASS Behandlungsmodell zu nutzen oder zu empfehlen.

Proctor 3: Akzeptanz

Ich bin zufrieden mit dem BASS Behandlungsmodell.

Proctor 4: Machbarkeit

PAS/ANG: Die Teilnahme am BASS Behandlungsmodell erscheint fiir mich
personlich machbar.

FP: Die Umsetzung des gestuften modularen Versorgungsmodells in der Praxis
erscheint mir in meiner Region machbar.
Proctor 5: Kosten

Ich gehe davon aus, dass die Kosten und Ressourcen die zur Nutzung oder
Umsetzung des BASS Behandlungsmodells notwendig waren, gerechtfertigt sind.
Proctor 6: Nachhaltigkeit

Das BASS Behandlungsmodell kdnnte aus meiner Sicht in der Zukunft Anwendung
finden.

Proctor 7: Protokolltreue

Das BASS Behandlungsmodell konnte wie geplant umgesetzt werden.

Proctor: Ergdnzung

Haben Sie zu der Umsetzung des BASS Behandlungsmodells Ergdnzungen? Freitext

Legende. 1 = ,stimme nicht zu“, 2 =, stimme wenig zu“, 3 = ,stimme teilweise zu“, 4 = ,stimme ziemlich zu“, 5 =
»stimme sehr zu“, PAS = Personen im Autismus-Spektrum, ANG = Angehorige und Bezugspersonen, FP = Fach-
personen.



Anlage 25: AbbauBarrierenAP6

In einer vorherigen Umfrage wurden Barrieren in der Versorgung von erwachsenen Autist:innen festgestellt.
Bitte beurteilen Sie im Folgenden, ob das BASS Versorgungskonzept als Ganzes (alle Videos, einschl.
Barrierefreiheit, Steuerung der Behandlung mittels Case-Management, multiprofessionelles Team,
Netzverbund, Behandlungsmodell) diese Barrieren reduzieren kann.

Das BASS Versorgungskonzept ...

Barriere: ASS Besonderheiten/ ASS-gerechte Versorgung

... beriicksichtigt relevante autismusbezogene Schwierigkeiten (z.B. in der
Wahrnehmung, Kommunikation und im Selbstmanagement) fiir die Behandlung.

Barriere: Verfligbarkeit von Versorgungsangeboten

... macht Behandlung (Therapie/ Diagnostik/ Assistenz) fiir erwachsene Autist:innen
verfiigbarer.
Barriere: Zugang

... erleichtert den Zugang zur Behandlung (z.B. durch Beratung und Steuerung der
Behandlung).

Barriere: Aufklarung / Wissensvermittlung

... tragt dazu bei, Wissen tiber Autismus im Erwachsenenalter bei Behandelnden zu
erweitern.

Barriere: Partizipation/Mitbestimmung

... tragt dazu bei, dass erwachsenen Autist:innen oder Angehérigen in der Behandlung
mitwirken konnen.

Barriere: Vernetzung von Akteuren im Gesundheitssystem

... tragt zur besseren Vernetzung und Austausch unter Behandler:innen bei.

Abschlussfrage: Haben Sie noch Anmerkungen zum BASS Behandlungsmodell bzw. dem Freitext
BASS Versorgungskonzept?

Legende. 1 = ,stimme nicht zu”“, 2 = ,stimme wenig zu“, 3 = ,stimme teilweise zu“, 4 = ,stimme ziemlich zu“, 5 =
,Stimme sehr zu”.
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