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ITP Integrierter Teilhabeplan
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LaSuB Landesamt fUr Schule und Bildung

LGBTQI* Lesbian, Gay, Bisexual, Transgender, Queer, Intersex und weitere
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OPNV Offentlicher Personennahverkehr

RP Retinopathia pigmentosa
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SGB IX Neuntes Sozialgesetzbuch (Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit
Behinderungen)
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k. A. keine Angabe

1 Der Begriff ist veraltet. Diese Wohnform wird mittlerweile als ,weitere besondere Wohnform*

bezeichnet. Allerdings wurde der Begriff ,ABW* in den Interviews verwendet und ist
entsprechend in Zitaten enthalten.
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1 Einleitung

Im Auftrag des Sachsischen Staatsministeriums flr Soziales, Gesundheit und
Gesellschaftlichen Zusammenhalt (SMS) hat das Institut fir Sozialforschung und
Gesellschaftspolitik GmbH (ISG) die spezifischen Unterstiitzungsbedarfe von Menschen mit
besonderen Behinderungen im Freistaat Sachsen untersucht, darunter Menschen mit
Autismus, Angelman-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom oder Taubblindheit. Ziel der
Untersuchung war es, auf Grundlage vorhandener Angebote bestehende Barrieren und
Bedarfe sichtbar zu machen und daraus Handlungsvorschlage sowie konkrete Mallnahmen
abzuleiten, mit denen die gleichberechtigte und selbstbestimmte Teilhabe dieser Menschen
verbessert werden kann. Damit folgt das SMS der MaRnahme Nr. 63 des Aktionsplans 2023
im Rahmen des Siebten Berichts zur Lage von Menschen mit Behinderungen im Freistaat
Sachsen (S. 248).

Die Studie umfasst die zentralen Untersuchungsergebnisse und konzentriert sich auf die
priorisierten und spezifischen Handlungsvorschlage, welche fir die Teilhabe von Menschen
mit der jeweiligen Behinderungsform besonders relevant sind. Weiter formuliert die Studie
eine Empfehlung an die sachsische Staatsregierung, ob eine eigenstandige Strategie
geeignet sein kann, Teilhabedefizite von Menschen mit spezifischen Behinderungen in
Sachsen friihzeitig zu erkennen, zu vermeiden und abzubauen.

Die Studie wird erganzt um die vorliegende Dokumentation, in der alle
Untersuchungsergebnisse dargestellt und alle weiteren im Verlauf der Studie genannten
Bedarfe vollstandig dokumentiert und transparent nachvollziehbar gemacht werden. Dazu
zahlen auch Bedarfe, die keiner spezifischen Behinderungsform eindeutig zugeordnet
werden konnten oder nicht gleichermalen priorisiert wurden. Dartiber hinaus enthalt die
Dokumentation die eingesetzten Erhebungsinstrumente (Interviewleitfaden und Fragebdgen)
sowie Ubersichten mit Kontaktdaten und Informationen zu den recherchierten Angeboten fiir
die untersuchten spezifischen Behinderungsformen und Diagnostikstellen flr Autismus.

Die vorliegende Dokumentation gliedert sich in drei zentrale inhaltliche Kapitel. Nach der
Einleitung wird zunachst in Kapitel 2 das zugrundeliegende Verstandnis von Behinderung
erlautert. Dabei werden sowohl Behinderung im Kontext individueller Lebenslagen als auch
spezifische Behinderungsformen beschrieben. Kapitel 3 stellt die Ergebnisse der
Untersuchung dar. Diese sind nach den vier betrachteten Behinderungsformen — Autismus-
Spektrum, Angelman-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom und Taubblindheit — gegliedert. Flr
jede Behinderungsform werden zunéachst die jeweiligen Merkmale beschrieben,
anschliel®end die Datenlage und vorhandene Unterstiitzungsangebote kurz dargestellt sowie
die Ergebnisse der qualitativen Interviews mit Betroffenen und Angehérigen
zusammengefasst. AnschlieRend werden die im Rahmen der Arbeitskreise (AK)
identifizierten Handlungsbedarfe aufgezeigt (Kapitel 3.5). Diese umfassen sowohl
behinderungsiibergreifende Themen als auch spezifische Bedarfe in verschiedenen
Lebensbereichen wie Bildung, Arbeit, Gesundheit, Wohnen, Mobilitat, Freizeit oder
gesellschaftliche Teilhabe. In Kapitel 4 werden die Ergebnisse der durchgefliihrten
Recherchen zu Diagnostikstellen fur Autismus in Sachsen sowie zu bestehenden Angeboten
fiir die einzelnen Behinderungsformen in tabellarischen Ubersichten aufbereitet. Kapitel 5
enthalt die Verzeichnisse der Abbildungen, Tabellen und verwendeten Literaturquellen. Das
abschlielRende Kapitel 6 umfasst die Anhange mit den eingesetzten Erhebungsinstrumenten,
darunter Fragebdgen und Interviewleitfaden fir unterschiedliche Zielgruppen.



2 Verstandnis von Behinderung

Das Verstandnis von Behinderung und die Fachdiskussion um eine angemessene
Unterstutzung von Menschen mit Behinderungen haben sich in den letzten Jahren
grundlegend gewandelt. Entsprechend dem bio-psycho-sozialen Modell von Behinderung
und dem Konzept der International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
werden die funktionalen Beeintrachtigungen einer Person in Zusammenhang mit ihrer
sozialen und raumlichen Umgebung gestellt. Eine Behinderung entsteht demnach dann,
wenn Barrieren in der physischen und sozialen Umwelt im Zusammenwirken mit diesen
funktionalen Beeintrachtigungen eine gleichberechtigte Teilhabe verhindern.

Dieses Verstandnis wird in Artikel 1 der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) aus
dem Jahr 2006 zum Ausdruck gebracht. Es wird im Neunten Buch Sozialgesetzbuch
,Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen® (SGB IX) ebenso wie im
Sachsischen Inklusionsgesetz (SachsinklusG) aufgegriffen. Dort heifdt es:

»,Menschen mit Behinderungen im Sinne dieses Gesetzes sind Menschen, die langfristige
kérperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie in
Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft hindern kénnen. Als langfristig gilt ein Zeitraum, der
mit hoher Wahrscheinlichkeit Ianger als sechs Monate andauert. Menschen sind von
Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz 1 zu erwarten ist” (§ 2
SachsInklusG).

Fur die Teilhabeberichterstattung hat dieses Behinderungsverstandnis zur Konsequenz,
dass das Thema nicht ,der Mensch mit Behinderung®“ in individualistischer Verengung ist,
sondern die Bestandsaufnahme und Analyse, wie Menschen mit Behinderungen in ihre
gesellschaftliche Umgebung eingebunden sind und in welcher Weise sie durch assistive
Strukturen in der Umgebung unterstitzt oder durch Barrieren in der Umgebung behindert
werden.

2.1 Behinderung und individuelle Lebenslagen

Die Politik fir Menschen mit Behinderungen zielt darauf ab, ihre Selbstbestimmung und
gesellschaftliche Teilhabe in allen Lebensbereichen zu férdern (§ 1 SGB 1X). Der
Lebenslagen-Ansatz zeigt, wie verschiedene Lebensbereiche miteinander verknipft sind und
wie Barrieren die Teilhabe beeintrachtigen. ,Lebenslagen beschreiben die sozialen
Rahmenbedingungen, unter denen Menschen ihre materiellen und immateriellen
Maoglichkeiten nutzen kénnen. Teilhabe gelingt, wenn Menschen Qualifikationen,
Leistungsfahigkeit und rechtliche Voraussetzungen erwerben, die den Zugang zu wichtigen
gesellschaftlichen Bereichen wie Arbeit und politischer Mitbestimmung ermoglichen. Fehlen
diese Voraussetzungen, droht soziale Ausgrenzung.
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Die zentralen Bereiche der Lebenslage sind in Abbildung 1 dargestellt:

Abbildung 1: Zentrale Bereiche der Lebenslage

soziales Netz Ausbildung Situation Rehabilitation keit
Mobilitat & Kultur, Sport, Politisches & : ,
Wohnen i KluSIver Freizeit & zivilgesell- IBfarner?_frel%
Sozialraum Tourismus schaftliches n Ormﬁ 'Oﬂ
Engagement gesefiscn.

Bewusstsein

Quelle: Eigene Darstellung ISG.

1. Familie & soziales Netz: Familie, Freundeskreis und Netzwerke erleichtern den Zugang
zu anderen Lebensbereichen und sind teils Voraussetzung fiir ein selbstbestimmtes
Leben.

2. Bildung & Ausbildung: Umfasst alle Bildungsphasen von der frihen Kindheit bis zur
Weiterbildung und ist entscheidend flr gesellschaftliche Partizipation.

3. Arbeitsleben & materielle Situation: Die Teilhabe am Erwerbsleben setzt Gesundheit
und Bildung voraus und beeinflusst die finanzielle Lebenslage.

4. Gesundheit & Rehabilitation: Beinhaltet Wohlbefinden, Pravention und Rehabilitation.

5. Schutz der Personlichkeit: Schutz vor Diskriminierung, Gewalt und anderen
Gefahrdungen.

6. Wohnen: Qualitdt der Wohnung und der Wohnumgebung, abhangig von finanziellen
Ressourcen, regionalen Faktoren und Mobilitatsmdglichkeiten.

7. Mobilitat & inklusiver Sozialraum: Eine barrierefreie 6ffentliche Infrastruktur unterstiitzt
die Selbststandigkeit.

8. Kultur, Sport, Freizeit & Tourismus: Die Zuganglichkeit dieser Angebote erweitert die
Teilhabemadglichkeiten.

9. Politisches & zivilgesellschaftliches Engagement: Umfasst die Mdglichkeiten der
gesellschaftlichen Mitgestaltung und wird von Bildung, Gesundheit, sozialen Netzwerken
und finanziellen Ressourcen beeinflusst.

10. Barrierefreie Information & gesellschaftliches Bewusstsein: Barrierefreier Zugang zu
Information sowie gesellschaftliche Anerkennung der Rechte von Menschen mit
Behinderungen.

Der Grad der Inklusion kann in unterschiedlichen Lebenslagenbereichen verschieden
ausgepragt sein. Prekare Lebenslagen entstehen, wenn Menschen in mehreren Bereichen



gleichzeitig ausgeschlossen sind. Die gesellschaftlichen Teilsysteme (z. B. Bildung, Arbeit,
Gesundheit) variieren in ihrer Inklusivitat: Einige Systeme sind zuganglicher, andere
hingegen durch hdéhere Barrieren beschrankt.

Eine wesentliche Aufgabe der Regierung besteht darin, Strukturen zu schaffen, die
umfassende Teilhabe ermdglichen, ohne dass Menschen mit spezifischen Behinderungen
ausgegrenzt werden oder sich anpassen mussen. Die vorliegende Studie untersucht daher,
ob Menschen mit spezifischen Behinderungen in Sachsen ungedeckte
Unterstutzungsbedarfe haben und wie umfassende Teilhabe an samtlichen Lebensbereichen
sichergestellt werden kann. Nachfolgend wird erlautert, was unter spezifischen
Behinderungen und spezifischen Unterstitzungsbedarfen zu verstehen ist.

2.2 Spezifische Behinderungen und spezifische Unterstiutzungsbedarfe

Zusammen mit der Erstellung des Siebten Berichts zur Lage von Menschen mit
Behinderungen im Freistaat Sachsen wurde der Aktionsplan der Staatsregierung zur
Umsetzung der UN-BRK fortgeschrieben. Fir den Aktionsplan 2023 wurde im Handlungsfeld
Gesundheit und Rehabilitation als MaRnahme beschlossen, dass die Staatsregierung eine
Studie beauftragt, ,die ggf. besondere Unterstlitzungsbedarfe fiir Menschen mit spezifischen
Behinderungen ermittelt. Neben den Autismusstérungen sind hier auch weitere
Behinderungen, wie z. B. Taubblindheit oder das Prader-Willi-Syndrom, in die Untersuchung
einzubeziehen.” (Mallnahme Nr. 63, Siebter Bericht zur Lage von Menschen mit
Behinderungen im Freistaat Sachsen, S. 248)

Wenn im Folgenden von ,Menschen mit spezifischen Behinderungen® die Rede ist, sind
damit (sofern nicht anders bezeichnet) autistische Menschen, Menschen mit Angelman-
Syndrom, Menschen mit Prader-Willi-Syndrom oder taubblinde Menschen gemeint.
Samtliche Ergebnisse der Studie beziehen sich auf Menschen mit einer dieser spezifischen
Behinderungen.

Jede Form dieser Behinderungen ist individuell und bringt eigene Unterstutzungs- und
Teilhabebedarfe mit sich. Gemeinsam ist ihnen u. a., dass nur wenige Informationen Uber die
Lebenssituation dieser Menschen in Sachsen vorliegen. Zu den Diagnosen Autismus,
Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom liegen keine Angaben zur Haufigkeit ihres
Auftretens vor, sodass diese lediglich geschatzt werden kénnen.

Die Analyse der Bedarfe der vier Personengruppen hat ergeben, dass die meisten Bedarfe
behinderungsibergreifend sind und somit auf viele Menschen mit einer der betrachteten
Behinderungsformen zutreffen. Diese Bedarfe sind unabhangig von der Art der Behinderung
und umfassen haufig grundlegende Bereiche wie barrierefreie Zugange, Aufklarung,
inklusive Kommunikation oder Unterstitzung im Alltag, die fir die meisten Menschen mit
einer spezifischen Behinderung wichtig sind, um ein selbstbestimmtes Leben zu fihren und
ihnen Teilhabe zu erméglichen.

Trotz Ubergreifender Bedarfe sind Unterstlitzungs- und Teilhabebedarfe je nach Art der
Behinderung und Lebenslage jedes Menschen immer individuell zu betrachten; gleichzeitig
kdnnen sie aber auch auf Menschen mit anderen spezifischen Behinderungen zutreffen (wie
z. B. fetale Alkohol-Spektrum-Stérung, Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstérung,
seltene genetische Erkrankungen etc.).
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3 Untersuchungsergebnisse zu spezifischen Behinderungsformen

Im Folgenden werden die Ergebnisse aller durchgefiihrten Analysen und Erhebungen
dokumentiert, beginnend mit der Literatur- und Sekundardatenanalyse uber die
Angebotsrecherche bis hin zu den empirischen Befunden aus der Anbieterbefragung, den
Interviews und den AK. Die Befunde beleuchten die spezifischen Teilhabebedarfe der vier
betrachteten Personengruppen sowohl separat als auch Ubergreifend. Aufgrund der
methodischen Einschrdnkungen durch geringe Fallzahlen und nicht-reprasentative
Erhebungen sind die nachfolgenden Ergebnisse differenziert zu interpretieren.

3.1 Autismus-Spektrum

3.1.1 Beschreibung Autismus-Spektrum

Das Autismus-Spektrum zahlt gemaR der internationalen Klassifikation ICD-10 zu den
tiefgreifenden Entwicklungsstérungen (F84.-), wobei zwischen friihkindlichem Autismus
(F84.0), atypischem Autismus (F84.1) und Asperger-Syndrom (F84.5) unterschieden wird.
Fir alle diese Formen ist charakteristisch, dass sie mit hohen sozialen
Kommunikationsschwierigkeiten der betroffenen Menschen einhergehen.

e Fruhkindlicher Autismus zeichnet sich dadurch aus, dass sich die
Beeintrachtigungen noch vor dem dritten Lebensjahr manifestieren. Besonders
eingeschrankt sind von frihkindlichem Autismus betroffene Menschen in der sozialen
Interaktion und Kommunikation. Ihr Verhalten ist durch eingeschrankte, stereotype
Repetitionen gekennzeichnet, die haufig von Phobien, Schlaf- und Essstérungen,
Wutausbriichen und (Auto-)Aggressionen begleitet werden.

o Atypischer Autismus unterscheidet sich vom frihkindlichen Autismus dahingehend,
dass er erst ab oder nach dem dritten Lebensjahr eintritt oder weniger diagnostische
Kriterien erflillt. Letzteres ist dann der Fall, wenn die flr Autismus typischen
psychopathologischen Bereiche — wechselseitige soziale Interaktion, Kommunikation
und eingeschranktes repetitives Verhalten — nicht allumfassend auffallig sind.
Dennoch kann es auch beim atypischen Autismus zu Beeintrachtigungen der
Entwicklung auf bestimmten Gebieten kommen. Haufig wird er von rezeptiven
Stoérungen der Sprachentwicklung oder von Intelligenzminderungen begleitet.

o Das Asperger-Syndrom ist ebenfalls durch qualitative Abweichungen der
wechselseitigen sozialen Interaktion wie auch durch ein eingeschranktes, stereotypes
und repetitives Repertoire von Interessen und Aktivitaten gekennzeichnet. Zwar
liegen beim Asperger-Syndrom keine Verzégerungen in Bezug auf die
Sprachentwicklung oder die kognitive Entwicklung vor, allerdings geht das Syndrom
haufig mit einer auffallenden Ungeschicklichkeit einher. Die Abweichungen bleiben in
der Regel bis ins Erwachsenenalter bestehen und werden dann teilweise von
psychotischen Episoden begleitet.

Die ICD wird in regelmaBigen Abstanden Uberarbeitet, um den aktuellen Forschungsstand
widerzuspiegeln. 2021 erschien die neue Ausgabe ICD-11; in Bezug auf Autismus hat sich
einiges verandert. In der ICD-11 werden diese Diagnosen als ,Autismus-Spektrum-Stérung*
(»autism spectrum disorder”) zusammengefasst. Das gesamte Spektrum in seiner Breite wird
mit einer Diagnose abgedeckt. Die elfte Version der ICD ist seit Anfang des Jahres 2022
auch in Deutschland glltig. Zwingend genutzt werden muss die International Statistical
Classification of Diseases (ICD)-11 ab dem Jahr 2027.2

2 Link zur Arztezeitung (Abruf 29.07.2024)
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Einschrankungen

Menschen mit Autismus erleben eine Vielzahl von Einschrankungen, die in verschiedenen
Lebensbereichen auftreten kdnnen. Diese Einschrankungen variieren stark je nach
individueller Situation. Da Autismus als breites Spektrum gefasst wird, kann die Auspragung
der Symptome unterschiedlich sein. Einige der haufigsten Bereiche, in denen Menschen mit
Autismus Einschrankungen erfahren, sind:3

Kommunikation: Menschen mit Autismus haben oft Schwierigkeiten in der verbalen
und nonverbalen Kommunikation. Dies kann von einem verzdgerten Spracherwerb
bis hin zu einer volligen Unfahigkeit zu sprechen reichen. Viele autistische Menschen
verstehen nonverbale Hinweise, wie Gestik und Mimik, schwer und haben
Schwierigkeiten, ihre eigenen Emotionen und Gedanken klar auszudrtcken.

Soziale Interaktion: Soziale Interaktionen kédnnen fir Menschen mit Autismus
herausfordernd sein. Sie haben oft Schwierigkeiten, soziale Signale zu interpretieren
und angemessen darauf zu reagieren. Dies kann zu Missverstandnissen und
Schwierigkeiten im Aufbau und Erhalt von Beziehungen fuhren. Soziale Isolation und
Einsamkeit sind haufig auftretende Probleme.

Sensorische Empfindlichkeit: Viele Menschen mit Autismus sind UGber- oder
unterempfindlich gegenlber sensorischen Reizen. Dies kann sich in einer
Uberempfindlichkeit gegeniiber Licht, Gerduschen, Beriihrungen, Geriichen oder
Geschmackern aufiern. Solche sensorischen Empfindlichkeiten knnen den Alltag
erheblich erschweren und Stress oder Uberforderung auslosen.

Flexibilitédt und Routine: Ein weiteres charakteristisches Merkmal von Autismus ist die
Tendenz zu rigiden Routinen und Widerstand gegen Veranderungen. Viele
Menschen mit Autismus fUhlen sich mit vorhersehbaren Ablaufen und Strukturen
sicherer. Veranderungen oder unerwartete Ereignisse kdnnen Angst und Verwirrung
hervorrufen.

Kognitive Féhigkeiten und Lernen: Die kognitiven Fahigkeiten von Menschen mit
Autismus konnen stark variieren. Einige haben Lernschwierigkeiten oder geistige
Behinderungen, wahrend andere Uberdurchschnittliche Intelligenz und besondere
Talente in bestimmten Bereichen aufweisen. Unabhangig von der Intelligenz kénnen
Lernprozesse durch Schwierigkeiten bei der Verarbeitung von Informationen und der
Anwendung von erworbenem Wissen beeintrachtigt sein.

Psychische Gesundheit: Viele Menschen mit Autismus haben zusatzlich psychische
Erkrankungen wie Angststorungen, Depressionen und Zwangsstérungen.

Berufliche und schulische Integration: Die Integration in Schule und Beruf ist fur viele
Menschen mit Autismus eine grol3e Herausforderung. Schulische und berufliche
Umfelder sind oft nicht auf die besonderen Bedurfnisse von Menschen mit Autismus
ausgerichtet, was zu Schwierigkeiten bei der Leistungsbewertung und sozialen
Integration fuhren kann.

Alltagsbewéltigung: Viele alltagliche Aktivitaten konnen fur Menschen mit Autismus
eine Herausforderung darstellen. Dies kann einfache Aufgaben wie Einkaufen,
Kochen oder die Nutzung 6ffentlicher Verkehrsmittel umfassen. Oft sind zusatzliche
Unterstutzungen und Anpassungen notwendig, um eine selbststandige
Lebensfiihrung zu erméglichen.
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Es ist wichtig zu betonen, dass diese Einschrankungen stark variieren kénnen und nicht alle
Menschen mit Autismus dieselben Schwierigkeiten haben. Eine individuelle und
personenzentrierte Herangehensweise ist notwendig, um die spezifischen Bedurfnisse und
Starken jeder Person zu bertcksichtigen.

Starken

Wichtig ist an dieser Stelle auch ein Blick auf Starken und Fahigkeiten von Menschen mit
Autismus. Ebenso wie bei allen anderen Menschen sind auch bei Menschen mit Autismus
die Starken individuell unterschiedlich ausgepragt. Cope und Remington (2022) identifizieren
in ihrer Studie personliche Qualitaten wie Ehrlichkeit und Zielstrebigkeit in arbeitsbezogenen
Bereichen. Auch berichten sie von einer hdheren Kreativitat, Fokussierung,
Gedachtnisleistung und Pragmatismus, die zum Gelingen kooperativer
Arbeitszusammenhange beitragen. Ein Review von St. John et al. (2022) identifiziert Starken
im Bereich der Aufgabenplanung und Entscheidungskompetenz.

Unterstlitzungsbedarfe

Ebenso individuell wie die Einschrankungen und Starken haben Menschen mit Autismus
vielfaltige Unterstltzungsbedarfe, die je nach individueller Auspragung des Autismus
variieren kénnen. Diese Bedurfnisse betreffen unterschiedliche Lebensbereiche und
umfassen eine umfassende Palette an bildungsbezogenen, therapeutischen, medizinischen
und sozialen Dienstleistungen.

Systematische Unterstiitzungskonzepte

In einigen Landern gibt es Ansatze, die erforderlichen Unterstitzungsleistungen in einem
strategischen Handlungskonzept zu systematisieren. Mehrere europaische Lander verfligen
Uber Autismusstrategien. Kunerl und Witzmann (2020) haben die Strategien verschiedener
Lander analysiert und die zentralen Gemeinsamkeiten herausgearbeitet. Sie haben dazu
acht Handlungsfelder in den Blick genommen: Weiterbildung, Offentlichkeitsarbeit,
Forschung, Empfehlungen in den Lebensphasen vor, in und nach dem Erwerbsleben,
Versorgungsempfehlungen und weitere Empfehlungen. Trotz der unterschiedlichen
Gegebenheiten der Lander konnte gezeigt werden, dass viele Uberschneidungen in den
Kernelementen bestehen. So werden in den meisten vorliegenden Autismusstrategien die
gesamte Lebensspanne sowie das umfassende Versorgungssystem einbezogen. Auch wird
in allen Strategien auf bestehende Versorgungs- und Unterstitzungsstrukturen aufgebaut, in
denen Erganzungen gefordert und der Aufbau neuer spezifischer Strukturen angeregt
werden.

Im Februar 2023 wurde die Autismusstrategie Bayern verdffentlicht. Bayern ist das erste
Bundesland, das eine umfassende Strategie zur Verbesserung der Lebensbedingungen fur
Menschen mit Autismus und deren Umfeld entwickelt hat. + Die Strategieentwicklung
umfasste einen dreijahrigen Beteiligungsprozess unter der Leitung der Hochschule
Minchen, an dem Menschen mit Autismus, deren Angehérige, Wissenschatftler, Vertreter
von Wohlfahrtsverbanden und Kostentragern sowie die zustandigen Ministerien teilnahmen.

Die Inhalte der Autismusstrategie Bayern umfassen eine Reihe von Empfehlungen und
Maflinahmen, die darauf abzielen, die Lebensbedingungen von Menschen mit Autismus und
deren Umfeld zu verbessern. Zu den Kernthemen der Strategie gehoren folgende:

4 Link zur Bayerischen Autismus-Strategie (Abruf 29.07.2024)
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e Friiherkennung und Diagnostik: Ausbau von Frihférderangeboten und
Diagnostikzentren, Verbesserung der Diagnosestellung durch Fortbildung von
Fachkraften

e Bildung und Erziehung: Integration von Kindern mit Autismus in Regelschulen,
Bereitstellung spezialisierter Unterstitzungsangebote und individueller Férderplane

e Erwerbstétigkeit: Unterstiitzung beim Ubergang von der Schule in den Beruf durch
spezifische Beratungs- und Vermittlungsangebote, Zusammenarbeit mit
Unternehmen, um Arbeitsplatze fiir Menschen mit Autismus zu schaffen und zu
erhalten

o Wohnen und Leben: Férderung von Wohnprojekten und Unterstlitzungsangeboten,
die ein selbststandiges Leben ermdglichen, Ausbau von Betreuungs- und
Pflegeangeboten flir verschiedene Altersgruppen

o Gesundheit und Therapie: Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung durch
spezialisierte Therapie- und Beratungsangebote, Zugang zu therapeutischen
Maflinahmen wie Verhaltenstherapie und Ergotherapie

e Soziale Teilhabe und Freizeit: Forderung von Freizeitangeboten und sozialen
Aktivitaten, die auf die Bedlrfnisse von Menschen mit Autismus abgestimmt sind,
Sensibilisierung der Gesellschaft fir die Herausforderungen und Bedurfnisse von
Menschen mit Autismus

e Forschung und Datenbasis: Unterstlitzung von Forschungsvorhaben, die sich mit
Autismus beschaftigen, Schaffung einer soliden Datenbasis, um die Bedurfnisse und
Entwicklungen besser zu verstehen und darauf reagieren zu kénnen

Die Strategie zielt darauf ab, eine inklusive Gesellschaft zu férdern, in der Menschen mit
Autismus gleiche Chancen und Mdglichkeiten haben wie Menschen ohne
Beeintrachtigungen.

3.1.2 Datenlage

Genaue Zahlen zur Pravalenz des Autismus-Spektrums im Erwachsenenalter in Deutschland
und ihrer Entwicklung in den letzten 20 Jahren liegen nicht vor (Roy & Strate 2023). Zwei
systematische Reviews zu Autismus beschreiben flr Europa Pravalenzen von 0,38 %
(Deutschland) bis 1,55 % (Spanien) und fur die USA von 1,7 % bis 1,85 % (Bougeard et al.
2021) beziehungsweise eine mittlere globale Pravalenz von 1 % (Europa: 0,24 % bis 2,68 %
(Zeidan et al. 2022)). Diese Reviews schlossen Uberwiegend Studien zum Kindesalter ein,
nur wenige Studien umfassten auch Erwachsene, da fiir diese Gruppe kaum Daten
vorliegen.

Eine Auswertung der Daten aus dem Jahr 2024 der Handelskrankenkasse zeigt, dass sich
die Betroffenenquote unter den hkk-Versicherten im Alter von 0 bis 24 Jahren in den
vergangenen zehn Jahren deutschlandweit mehr als verdoppelt hat (2013: 0,4 % vs. 2024:
1,0 %).° Dabei zeigen sich Unterschiede nach dem Geschlecht: Jungen sind mehr als
doppelt so haufig betroffen wie Madchen. Vor allem genetische, aber auch hormonelle und
soziale Ursachen sind demnach grundlegend fiir diesen Unterschied. Dr. Stefan Trapp,
Kinder- und Jugendarzt sowie Landesvorsitzender des Bremer Berufsverbandes der Kinder-
und Jugendarzte, erklart, dass betroffene Madchen starkere psychiatrische
Begleiterkrankungen aufweisen missen, um eine Autismusdiagnose zu erhalten: ,Vermutlich
kdnnen sie soziale Beeintrachtigungen wegen unterschiedlicher geschlechtsspezifischer
Verhaltensweisen teils besser kompensieren als ihre gleich stark betroffenen mannlichen

5 Link zur Pressemitteilung 2026 der hkk (Abruf 22.06.2026)
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Altersgenossen.” ¢ Die Daten zeigen auRerdem, dass mehr als die Halfte (53,6 %) aller
Menschen mit Autismus mindestens eine weitere kinder- und jugendpsychiatrische
Begleiterkrankung aufwiesen, zum Beispiel Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung
(ADHS: 33,1 %) oder Angststorung (24,6 %).

Der Kommunale Sozialverband Sachsen (KSV) hat im Rahmen des Siebten Berichts zur
Lage von Menschen mit Behinderungen im Freistaat Sachsen eine Auswertung der
Behindertenstrukturstatistik durchgefihrt, die sich jedoch nur auf Menschen mit anerkannter
Behinderung bezieht. Die geschatzte Anzahl dieser Personen im Autismus-Spektrum belauft
sich dieser Auswertung zufolge auf 2.600 Personen. Diese Zahl bildet nicht die Gesamtzahl
der autistischen Menschen in Sachsen ab, sondern umfasst nur Menschen, die einen Antrag
auf Feststellung der Behinderung gestellt haben. Zudem lieferte der KSV eine Statistik Uber
407 Personen mit Autismus, die Ende 2023 in spezialisierten Einrichtungen fir autistische
Menschen lebten. Nahezu alle hatten eine Schwerbehinderung und waren pflegebedurftig.
Auch diese Daten bieten somit kein reprasentatives Bild Uber die Anzahl autistischer
Menschen in Sachsen.

Die Kassenarztliche Vereinigung Sachsen (KVS) fuihrt eine Statistik GUber arztliche
Behandlungen von Menschen mit Behinderungen, die eine Auswertung nach dem ICD-
Schlussel erlaubt. FUr den Freistaat Sachsen hat die KVS Daten aus dem Autismus-
Spektrum zu folgenden Diagnoseschlisseln bereitgestellt:

e F84.0 Fruhkindlicher Autismus
o F84.1 Atypischer Autismus

o F84.5 Asperger-Syndrom

o F84.9 Tiefgreifende Entwicklungsstérung, nicht ndher bezeichnet.

Bei den Daten handelt es sich um Personen, die in einem bestimmten Quartal im Rahmen
einer arztlichen Behandlung ,sichtbar geworden sind — unabhangig davon, aus welchem
Anlass sie die arztliche Behandlung aufgesucht haben. Demnach lassen sich daraus keine
Ruckschlisse auf die Gesamtzahl der von einer bestimmten Beeintrachtigung betroffenen
Personen in Sachsen schlielRen. Daher sind die nachfolgend prasentierten Daten nur bedingt
aussagekraftig.

Tabelle 1: Arztliche Behandlungen im 2. bis 4. Quartal 2024 nach Diagnoseschliissel

ICD- Beschreibung zum Behandlungen im Veranderung
Code ICD-Code 2. Quartal | 3. Quartal | 4. Quartal %%' %i'
F84.0 Frihkindlicher Autismus 4.073 4.331 5.112 6% 18%
F84.1 Atypischer Autismus 1.125 1.162 1.367 3% 18%
F84.5 Asperger-Syndrom 1.807 1.844 2.372 2%| 29%

Tiefgreifende
F84.9 Entwicklungsstérung, 1.506 1.548 1.753 3% 13%
nicht ndher bezeichnet
0, 0,
Summe Autismus-Spektrum 8.511 8.885 10.604 4% 19%

Quelle: KVS; Berechnung des ISG

6 Link zur Pressemitteilung 2023 der hkk (Abruf 22.06.2026)
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Im Rahmen der Diagnosen des Autismus-Spektrums wurden je nach Quartal zwischen 8.511
und 10.604 Personen in Sachsen behandelt. Eine eindeutige Einordnung dieser
Abrechnungsdaten zur Abschatzung der Pravalenz Iasst sich nicht vornehmen. Jedoch liegt
die damit erfasste Zahl von Personen mit Autismus deutlich unter derjenigen, die sich aus
der in der Literatur berichteten Pravalenz ergibt (vgl. folgende Abschnitte), was die Annahme
untermauert, dass die Daten der KVS die tatsachlichen Zahlen der Menschen mit
spezifischen Behinderungen in Sachsen untererfassen.

Aussagekraftig sind diese Daten aber hinsichtlich der soziodemografischen Struktur der
behandelten Personen. In Abbildung 2 werden die behandelten Personen nach Geschlecht
und Altersgruppe differenziert dargestellt.

Abbildung 2: Arztlich behandelte Personen mit Autismus nach Geschlecht und Altersgruppe

Friahkindlicher Autismus 74% 26%

Atypischer Autismus 69% 31%
Asperger-Syndrom 71% 29%

T rferde SOOI gy a7
Struktur Autismusspektrum 71% 29%

mannlich weiblich munter18J. wmab 18 J.

Quelle: KVS, Abrechnung arztlicher Behandlungen im 2. bis 4. Quartal 2024; Berechnung des ISG

Die Analyse nach Geschlecht zeigt, dass deutlich mehr mannliche als weibliche Personen
(70 % zu 30 %) im Autismus-Spektrum zu verorten sind.

Eine Auswertung nach Altersgruppen ergibt, dass es sich bei den Behandelten Gberwiegend
um Minderjahrige handelt. Angesichts eines Gesamtanteils aller Minderjahrigen an der
sachsischen Bevolkerung von 16 % (Stand 31.12.2023) ist diese Altersgruppe unter den hier
betrachteten Personen mit Autismus etwa um das Dreifache Uberreprasentiert.

Da es keine validen Daten zur Gesamtzahl der Menschen mit Autismus gibt, lasst sich nur
auf Grundlage international geltender Pravalenzen schatzen, wie viele Menschen in Sachsen
betroffen sein kénnten. Die fir Deutschland beschriebenen Pravalenzen reichen von 0,38 %
bis zu einer Haufigkeit von rund 1 % der Bevdlkerung, wobei mittlerweile Uberwiegend von

1 % ausgegangen wird (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften 2016). Ausgehend von 4,08 Millionen Einwohnerinnen und Einwohnern
im Freistaat Sachsen lasst sich eine Zahl von 15.500 bis 40.800 Menschen mit Autismus
schatzen.
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Die so geschatzten Zahlen bestatigen die Annahme, dass die Datenquellen des KSV und die
der KVS die tatsachlichen Zahlen von Menschen mit spezifischen Behinderungen in
Sachsen tendenziell unterschatzen. Zwar lassen sich die hochgerechneten Zahlen nicht
statistisch validieren, allerdings liegen den Schatzungen weltweit anerkannte Studien und
Pravalenzen zugrunde. Die Grunde dafir, warum Autismus nicht diagnostiziert wird, sind
vielfaltig und umfassen diagnostische, gesellschaftliche sowie geschlechtsspezifische
Faktoren. Insbesondere bei Verdacht auf hochfunktionalen Autismus gestaltet sich die
Diagnosestellung im Erwachsenenalter deutlich schwieriger als in der Kindheit. Viele
Betroffene haben im Laufe ihres Lebens Strategien entwickelt, mit denen sie ihre
grundlegenden Schwierigkeiten kompensieren oder nach auf3en hin verbergen. Des
Weiteren zeigt sich, dass Autismus bei Madchen oft seltener oder spater diagnostiziert wird
als bei Jungen, obwohl die tatsachliche Pravalenz dhnlich sein kdnnte (Fyfe et al. 2026).

3.1.3 Angebote im Bereich Autismus-Spektrum

Die folgende Karte zeigt die identifizierten Angebote im Bereich Autismus in Sachsen. Die
Angebote umfassen verschiedene Lebensbereiche und Altersgruppen (Abbildung 3).
Erganzend bestehen Ubergreifende, landesweit nutzbare Angebote, die nicht in der Karte
enthalten sind. Hierbei handelt es sich um Fortbildungsangebote des Kultusministeriums
Sachsen, die Beratung der Fachberaterinnen und Fachberater fur Autismus des Landesamts
fur Schule und Bildung (LaSuB), die Arbeit der AG Autismus im Verband Sonderpadagogik
(VDS) e. V. Sachsen, Weiterbildungen fiir Arztinnen und Arzte der Séchsischen
Landesarztekammer und das Angebot des Landesverbands Autismus und Neurodivergenz
Sachsen e. V. Eine tabellarische Ubersicht mit den 6ffentlich zugéanglichen Kontaktdaten
aller recherchierten Angebote findet sich im Abschnitt 4.1.2.
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Abbildung 3: Ubersicht zu Angeboten im Bereich Autismus
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Quelle: Eigene Darstellung ISG.

Fur die im Rahmen der Recherche identifizierten Anbieter von spezifischen Angeboten fiir
Menschen mit besonderen Behinderungen wurde eine schriftliche Kurzbefragung entwickelt.
Ziel der Befragung war es, herauszufinden, wie die vorhandenen Angebote ausgestaltet sind
und ob sich auf dieser Basis womdglich ungedeckte Unterstiitzungsbedarfe unter den
Menschen mit besonderen Behinderungen erkennen lassen. Aufgrund der geringen
Fallzahlen (19 teilnehmende Anbieter insgesamt, davon zehn im Bereich Autismus) ist die
Aussagekraft der Angaben eingeschrankt, was bei der Interpretation der Ergebnisse zu
bertcksichtigen ist.

Bei den zehn Anbietern im Bereich Autismus sind die Angebote in Bezug auf die
angesprochenen Altersgruppen recht gleichmaRig verteilt: 70 % richten sich an Kinder und
Jugendliche, wahrend alle Anbieter (100 %) auch Erwachsene unterstiitzen. Die Angebote
richten sich in erster Linie an die Betroffenen, stehen jedoch auch Angehorigen, Fachkraften
und weiteren Zielgruppen (wie Arztinnen und Arzten, (potenziellen) Arbeitgebenden und der
Gesamtgesellschaft) zur Verfligung. Es wird eine Vielzahl von Beratungsleistungen
angeboten. Dazu gehoren allgemeine Informationen auf der Homepage, Beratung fur
Betroffene, Angehdrige, Fachpersonen und andere Interessierte sowie allgemeine Beratung
zu autismusbezogenen Themen. Weitere Leistungen umfassen Elternberatungen und
Elternstammtische, Frauenschutz, Frihférderung, Unterstitzung bei Herausforderungen mit
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Institutionen wie Kitas, Schulen und Hochschulen sowie Hilfestellungen im Umgang mit
Behorden. Individuelle Beratungen nach Absprache, die Organisation von Fachvortragen,
Psychoedukation und Unterstitzung im Umgang mit sozialen Herausforderungen sind
ebenfalls Bestandteil der sachsischen Angebote im Bereich Autismus. Zudem werden
Beratungen zur Beantragung von Kostenubernahmen fur Leistungen nach SGB IX und nach
dem Zwdlften Sozialgesetzbuch ,Sozialhilfe* (SGB Xll), Informationen zu
Nachteilsausgleichen sowie die Weiterleitung an relevante Ansprechpersonen angeboten.
Die meisten dieser Angebote sind personlich, telefonisch und digital zuganglich, wobei
vereinzelt auch auf die bestehende Barrierefreiheit der Beratungsangebote hingewiesen
wird. Zur Jahresmitte 2024 stellten drei Anbieter flir Menschen im Autismus-Spektrum
stationare Platze in besonderen Wohnformen bereit. Diese verfligten zusammen uber 17
stationare Platze, die vollstandig belegt waren.

Am Ende der Befragung hatten die Anbieter die Moglichkeit, zusatzliche relevante
Sachverhalte mitzuteilen. Vier Anbieter fir Menschen im Autismus-Spektrum nahmen diese
Gelegenheit wahr. Ihre Aussagen lassen sich wie folgt zusammenfassen:

e Die Bedarfslage fur Beratungsleistungen in der Region sei deutlich hdher als das
derzeit verfligbare Personal, was zu hohen Wartezeiten fir Ratsuchende fiihre. Der
Einsatz von Ehrenamtlichen, um diesen Bedarf zu decken, wird in qualifikatorischer
Hinsicht als fragwuirdig angesehen.

o Netzwerkarbeit sei ein wichtiger Aspekt, allerdings werde die Zusammenarbeit durch
beschwerliche Kostensatzverhandlungen mit den Leistungstréagern erschwert.

e Zudem bestehe ein akuter Fachkraftemangel im Bereich der Heilerziehungspfleger
und Erzieher.

o Eine weitere Herausforderung sei die schwierige Erstellung von Autismus-Diagnosen
aufgrund des Fehlens von Facharzten, was zu sehr langen Wartezeiten fuhre.

Des Weiteren wurde anhand einer Internetrecherche und verfligbarer Adresslisten eine
Ubersicht der Diagnostikstellen fir Autismus in Sachsen erstellt. Dabei wurden vier Stellen
fir Erwachsene und 13 Stellen fir Kinder identifiziert. Die Ubersicht zu den recherchierten
Stellen flr Autismusdiagnostik findet sich im Abschnitt 4.1. Sie erhebt keinen Anspruch auf
Vollstandigkeit oder Aktualitat, da nicht alle diagnostizierenden Fachkrafte online auffindbar
sind und Angaben teilweise nicht tberprft werden konnten.

3.1.4 Ergebnisse aus den qualitativen Interviews

Interviews wurden mit acht autistischen Menschen und 18 Angehdrigen autistischer
Menschen gefiihrt, um die behinderungsbedingte Situation in verschiedenen
Lebensbereichen zu erfassen. Der Interviewleitfaden orientierte sich an der ICF und
thematisierte Teilhabe, Aktivitaten sowie Beeintrachtigungen und Barrieren im Alltag (der
Leitfaden findet sich im Anhang). Daruber hinaus wurden bestehende
Unterstitzungsangebote sowie weitere Unterstiitzungsbedarfe erhoben. In jedem
Lebensbereich werden zunachst die Aktivitdten und die Teilhabe der Menschen beschrieben.
Danach folgen zusammenfassende Ausfihrungen zu Hirden und Barrieren, auf die die
Interviewpartnerinnen und -partner in dem Lebensbereich stolRen. Um die Situation moglichst
umfassend beschreiben zu kénnen, wird im Anschluss auf die erhaltene Unterstiitzung
eingegangen. An dieser Stelle sei noch einmal darauf hingewiesen, dass die geflhrten
Interviews nur einen geringen Teil der Menschen mit Autismus in Sachsen abdecken,
weswegen die Interviewergebnisse nicht reprasentativ sind.
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1) Familie & soziales Netz

Aktivitaten und Teilhabe

Den Interviewpersonen zufolge zeigten autistische Menschen sehr unterschiedliche
Auspragungen in Bezug auf ihre sozialen Fahigkeiten und Bedurfnisse. Einige autistische
Personen suchten aktiv den Kontakt zu anderen und kdnnten sehr kommunikativ und
empathisch sein. Andere wiederum hatten Schwierigkeiten mit sozialen Interaktionen und
z0gen sich eher zuruck.

Einige der autistischen Kinder und Jugendlichen, von denen die Eltern in den Interviews
berichten, hatten Freundschaften aufgebaut. Andere wiederum hatten kein Interesse daran,
Kontakte aufzubauen oder es falle ihnen schwer.

Die Fahigkeiten zur Kommunikation und zum Ausdruck von Geflihlen variierten ebenfalls
stark. Manche autistischen Personen seien sehr eloquent und sprachgewandt, wahrend
andere alternative Kommunikationsformen wie Gestik, Mimik oder Schrift nutzten.

In den Interviews werden verschiedene Arten von Beziehungen beschrieben. Familiare
Beziehungen seien sehr wichtig und wirden oft als sehr eng beschrieben. Aber auch von
konflikthaften Beziehungen innerhalb der Familie, z. B. zu Geschwistern, wird berichtet. Es
gebe freundschaftliche Beziehungen und auch Partnerschaften, in denen die interviewten
Personen lebten. Daneben gebe es lockere Bekanntschaften, die aber keine engen
Freundschaften seien. Dies seien z. B. Kontakte Uber gemeinsame Interessen und
Aktivitaten wie im Sportverein. Des Weiteren bestunden personliche Verbindungen innerhalb
von Autismus-Gruppen. Auch Beziehungen zu Betreuerinnen und Betreuern sowie
Mitarbeitenden in Einrichtungen werden thematisiert und stellen sich als relevant heraus.

Die Beziehungen unterschieden sich vor allem in ihrer Intensitat. Wahrend einige Personen
Schwierigkeiten hatten, enge Freundschaften aufzubauen, gelinge es anderen, gute
Kontakte in ihrem Umfeld zu knipfen. Familidre Beziehungen schienen oft stabiler zu sein
als Freundschaften. Des Weiteren unterschieden sich die Wege, die zur Kommunikation
genutzt wirden. Freundschaften wirden z. B. auch dann als gut und unterstitzend
empfunden, wenn man sich nicht personlich sehe oder spreche, sondern schriftlich
kommuniziere.

»Ich habe eine gute Freundin. Sie akzeptiert mich so, wie ich bin. Und wir
telefonieren halt auch nicht. Ja, wir schreiben (iber Telegram.*

Hiirden und Barrieren

Auch bei den Hurden und Barrieren zeigen sich den Interviewpersonen zufolge verschiedene
Auspragungen. Fir Menschen, die nicht lautsprachlich kommunizierten, bestlinden Hirden
darin, dass sie nicht immer verstanden wirden bzw. es ihnen sehr schwerfalle, sich
mitzuteilen, da die meisten Menschen lautsprachlich kommunizierten.

In der Alltagskommunikation stellten Ironie, Sarkasmus und indirekte Botschaften fir viele
Autistinnen und Autisten Barrieren dar. Auch Smalltalk werde als herausfordernd
beschrieben und als Stress empfunden. Nonverbale Kommunikation wie z. B. Mimik und
Gestik kdnne autistischen Menschen Probleme bereiten. Geflihle und Bedurfnisse verbal
auszudriicken, stelle ebenfalls oft eine Hirde dar. Griinde hierfiir konnten
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Sprachentwicklungsstérungen sein, Schwierigkeiten, Emotionen zu erkennen und zu
beschreiben, sowie eine beeintrachtigte Fahigkeit, Gedanken und Geflhle bei sich und
anderen zu erkennen und nonverbale Signale zu deuten.

Viele soziale Reize und der Umgang mit vielen Menschen gleichzeitig fiihrten tendenziell
eher zu Rickzug.

Die Hurden unterschieden sich dahingehend, dass einige eher die soziale Interaktion und
Kontaktaufnahme betrafen, wahrend andere spezifisch die Alltagskommunikation
erschwerten. Gemeinsam sei ihnen, dass sie die Teilhabe und das Wohlbefinden stark
beeintrachtigen kénnten.

LAISO man merkt das auch daran, dass er sehr verzégert antwortet. Wenn
Jetzt Besucher kommen und irgendeine Frage stellen, die das nicht
gewobhnt sind, dass er erst nach einer halben Minute oder so dann
tberhaupt antwortet. Die werden dann oft so ein bisschen ungeduldig.“

Erhaltene Unterstiitzung

In den Interviews werden verschiedene Formen der Unterstlitzung genannt, ohne die vieles
fur Autistinnen und Autisten noch gréRRere Hirden darstellen wirde. Insgesamt zeigt sich,
dass eine Kombination aus sozialer, familidrer und professioneller Unterstlitzung
entscheidend flr soziale Teilhabe ist.

Soziale Unterstutzung in Form von Freundschaften und Beziehungen, die Verstandnis und
Akzeptanz zeigen, sei sehr wichtig, ebenso wie die Unterstiutzung durch Familienmitglieder.
Auch der Austausch mit anderen Betroffenen und gegenseitige Unterstutzung, z. B. durch
die Teilnahme an Selbsthilfegruppen, werden als hilfreich beschrieben.

Als professionelle Unterstitzung werden Logopadie und Kommunikationsférderung sowie
Begleitung durch Assistentinnen und Assistenten genannt. Ebenfalls wichtig seien
technische Hilfsmittel wie z. B. Talker oder Gehdrschutz.

Besonders relevant seien Kontinuitat und Vertrautheit des sozialen Umfelds sowie die
Maoglichkeit, sich zurlickziehen zu kdnnen und Ruckzugsraume zu haben. Gleichzeitig wird in
den Interviews deutlich, dass auch die verschiedenen Formen der Unterstitzung nicht alle
Barrieren beseitigen kdnnen.

»Ja, also wir haben auch Hilfsmittel, so einen Talker zum Beispiel. Also das
wechselt sehr, ob das klappt oder nicht. [...] Wir probieren es halt immer
wieder, und wir versuchen, da nicht aufzugeben.”
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2) Bildung & Ausbildung

Aktivitaten und Teilhabe

In den Interviews werden verschiedene Erfahrungen mit der Teilhabe an Bildung berichtet.
Dies betreffe die Kindergartenzeit, die Schulzeit und den Ubergang von der Schule in eine
Ausbildung oder Beschaftigung.

Insgesamt berichten die Interviewten tendenziell eher von positiven Erfahrungen im
Kindergarten. Die Kontinuitat der Bezugspersonen und die offene, kindzentrierte Atmosphare
seien dabei wichtige Faktoren fir die Entwicklung der Kinder gewesen.

Die Erfahrungen in der Schulzeit seien vielfaltiger. Einige hatten als Kinder zunachst
Forderschulen besucht, bevor sie spater in Regelschulen oder private Schulen gewechselt
seien. Andere hatten in der Regelschule zunachst Schwierigkeiten gehabt, dann aber durch
Unterstltzung wie Schulbegleiterinnen und -begleiter oder angepasste Unterrichtsformen
besser teilnehmen kénnen.

Der Ubergang von der Grundschule in die weiterfiihrende Schule sei fiir viele eine
Herausforderung und sei sowohl positiv als auch negativ erlebt worden. Insgesamt zeigt
sich, dass ein guter Ubergang stark von der Passgenauigkeit der weiterflihrenden Schule
und der Unterstitzung, die das Kind dort erfahrt, abhangt.

Die Schulabschlusse, die erreicht wurden, weisen eine grof’e Bandbreite auf. Diese reichten
vom Foérderschulabschluss tber einen Hauptschulabschluss, Realschulabschluss und die
Fachhochschulreife bis zum Abitur. Auch die Wege bis zum jeweiligen Abschluss seien
entsprechend unterschiedlich gewesen. So hatten einige der Interviewten auch Phasen
gehabt, in denen ein regelmaliger Schulbesuch sehr schwierig gewesen sei und sie
mehrere Umwege hatten gehen missen, um einen Abschluss zu erreichen.

Nach dem Abschluss bestehe die Herausforderung, eine geeignete Anschlussperspektive zu
finden. Hirden seien an dieser Schwelle z.B. Unsicherheit Uiber die eigenen Starken und
Interessen, mangelnde Barrierefreiheit und Inklusion in Betrieben oder fehlende
Unterstutzung bei der Berufsorientierung gewesen. Fir autistische Menschen seien
bestimmte Rahmenbedingungen sehr wichtig. So werde beispielsweise ein Studium an einer
Fernuniversitat gewahlt, weil es nicht so viele Kontakte erfordere, oder Arbeitsplatze wirden
hinsichtlich der Larmintensitat ausgesucht. Das entspreche dann nicht immer den eigenen
Interessen und Fahigkeiten.

Hiirden und Barrieren

Die Interviews zeigen mehrere Varianten an Hirden und Barrieren, die autistische Menschen
im Bereich Bildung erleben. Fehlendes Verstandnis und mangelnde Sensibilisierung der
Lehrkrafte werden von vielen Interviewpartnerinnen und -partnern berichtet. Lehrkrafte
hatten oft wenig Wissen Uber Autismus und verstiinden die besonderen Bedurfnisse und
Verhaltensweisen der Schilerinnen und Schiler nicht. Sie reagierten oft mit Unverstandnis,
Druck und Forderungen.

Auch das Fehlen einer passenden Schulform sei eine grof3e Hirde. Hier wird insbesondere
der Wegfall speziellen sonderpadagogischen Férderbedarfs ,,Autismus® angeflthrt. Kinder
und Jugendliche besuchten Schulen, die fir sie nicht geeignet seien, die nicht auf ihre
Bedurfnisse und Fahigkeiten eingehen kénnten und in denen sie Uber- oder unterfordert
seien. Die schulischen Anforderungen in Bezug auf Konzentration, Motivation und Leistung
uberforderten viele autistische Kinder. Sie verstinden Aufgabenstellungen oft anders und
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koénnten die Erwartungen nicht erflllen. Dies belaste die Kinder und fiihre zu Konflikten oder
auch Aggressionen.

,Das war dann immer schwieriger, dass er die Aufgaben anders verstanden
hat als die Lehrer. Und die Lehrer haben sich da sozusagen so gefiihlt, als
wenn er provoziert und als wenn er nur noch verweigert. Und das hat
immer mehr zu dem Konflikt gefiihrt, dass er gesagt hat, ich kann machen,
was ich will, ich strenge mich ja immer an, aber ich kriege ja trotzdem nur
eine Fiinf, Also die Erfahrungen in der Schule waren fiir ihn halt immer
deprimierender geworden in der Zeit.”

Auch fehlende Unterstlitzung durch Schulbegleiterinnen und Schulbegleiter sowie nicht
ausreichend qualifizierte Schulbegleitung stellten Hirden dar. Es sei schwierig, eine
geeignete Schulbegleitung mit Kenntnissen iber Autismus zu finden.

Der hohe Stellenwert einer inklusiven Unterrichtung wird von den Interviewpersonen
allgemein anerkannt, aber in Einzelfallen kann sie auch eine Uberforderung darstellen:

»~Und wir haben dann auch selber gesehen, was sich da flir riesige Liicken
aufgetan haben. Dass er vielleicht noch so mitgeschwommen ist und sich
irgendwie durchgemogelt hat. Dann haben wir gemeinschaftlich noch mal
beraten und beschlossen, dass wir eben von dem Regelschulniveau
runtergehen und dass er einen L-Férderstatus bekommt. [...] Und dann
haben wir eben ein neues Gutachten machen lassen von der Férderschule,
und die hat das wirklich sehr gut eingeschétzt [...]. Und dadurch war er
dann viel entspannter. Da war wieder Lebensqualitat da.*

Des Weiteren schafften Abstimmungsschwierigkeiten oder mangelnde Kommunikation
zwischen Lehrkraften, Eltern und Schulbegleitung Hirden bei der Teilhabe an Bildung.

Aufgrund der Empfindlichkeit gegenliber Reizen seien die raumlichen Gegebenheiten in
Schulen flr autistische Kinder und Jugendliche oft schwierig und iberforderten sie. Auch
Raumveranderungen, Stundenplanwechsel oder neue Ablaufe seien flr sie schwierig und
kénnten zu Angsten, Verweigerung und Krisen fiihren.

Diese beschriebenen Barrieren flhrten dazu, dass Kinder die Schule verweigerten oder
sogar abbrachen, was langfristig negative Folgen flr ihre Bildung und Entwicklung habe.
Auch entwickelten manche Kinder und Jugendliche aufgrund dieser Erfahrungen psychische
Probleme wie Angststorungen, Depressionen oder Burnout. Sie zdgen sich zurtick und
hatten dann teilweise auch Schwierigkeiten, sich in anderen Lebensbereichen zu integrieren.

Zusammenfassend lasst sich auf Basis der Interviews sagen, dass es nach Wahrnehmung

der Interviewpersonen oft an Verstandnis, Flexibilitdt und Unterstitzung in der Schule
mangelt.
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Dies gelte in ahnlicher Weise auch fur den Bereich der Berufsorientierung und -ausbildung.
Diese Hurden triigen dazu bei, dass der Ubergang in den Beruf flr viele Menschen mit
Autismus sehr schwierig sei.

Erhaltene Unterstiitzung

Verschiedene Formen der Unterstiitzung seien fir eine Teilhabe an Bildung notwendig und
sinnvoll. Die Unterstlitzung sei oft entscheidend daflir gewesen, dass die Personen Schule
und Ausbildung erfolgreich bewaltigen konnten.

Die Eltern spielten dabei oft eine wichtige Rolle, indem sie sich engagiert fur die
bestmogliche Foérderung ihrer Kinder einsetzten. Auch die Unterstitzung durch einzelne
Lehrkrafte, Erzieherinnen und Erzieher oder Schulleitungen sei relevant. Lehrkrafte, die
Verstandnis und Offenheit zeigten, sich Zeit ndhmen, auf die individuellen Bedurfnisse der
Schiulerinnen und Schiiler eingingen und sich Uber Autismus informierten, triigen deutlich zu
einer Verbesserung der Teilhabemdglichkeiten bei.

Professionelle Unterstiitzung wie Schulbegleitung entfalte vor allem dann grof3es
Unterstitzungspotential, wenn diese mit den Lehrkraften in Kontakt stehe und kontinuierlich
begleiten kénne (ohne Personalwechsel). Auch Nachteilsausgleiche wie mehr Zeit bei
Prifungen oder Pausen seien relevant. Ein Inklusionskonzept auf Ebene der Schule biete
ebenfalls eine wichtige Unterstitzung.

Auch im Studium seien Nachteilsausgleiche wie mehr Zeit fir Prifungen, Pausen wahrend
Pflichtveranstaltungen und Studienassistenz zur Unterstitzung bei organisatorischen Dingen
sowie Ruheraume zentral, um teilhaben zu konnen.

Technische Unterstlitzung durch Hilfsmittel wird in den Interviews seltener thematisiert. Sie
sei aber fir die Personen, die sie nutzen oder genutzt haben, eine entscheidende
Hilfestellung.

,lch war in Kontakt mit der Studienberatung und mit der Person, die fiir
Studierende mit Behinderungen zustédndig ist. Und da wurde mir eben auch
mitgeteilt, dass ich aufgrund des Autismus auch die Méglichkeit habe, eine

Studienassistenz zu bekommen. Die dann eben in einer gewissen Anzahl

von Stunden zur Verfiigung steht, was Organisation angeht oder vielleicht

auch die Orte etc. erkunden, dass die mir dabei hilft. Und das ist so meine

Hoffnung, dass es dadurch vielleicht mir einigermal3en gelingt, da Full zu
fassen im Studium.”

3) Arbeit & materielle Lebenssituation

Aktivitaten und Teilhabe

Arbeit und Beschaftigung spielen aus Sicht der Interviewpersonen eine wichtige Rolle — nicht
nur hinsichtlich des Einkommens und der Absicherung der finanziellen Lage, sondern auch,
weil eine Tatigkeit Struktur, Selbstbestatigung und soziale Kontakte biete.

Es zeigt sich, dass der Verlust oder die Unterbrechung der Arbeit flr einige Personen sehr
belastend sein kann. So berichtet eine Mutter, dass ihr Sohn in Phasen ohne Arbeit sehr
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depressiv gewesen sei. Die Arbeit scheint also auch eine stabilisierende Funktion fir die
Betroffenen zu haben.

Aus den Interviews geht hervor, dass Personen auf dem ersten Arbeitsmarkt in
unterschiedlichem Umfang (Vollzeit, Teilzeit, Minijob) arbeiteten oder gearbeitet hatten.
Andere seien in einer Werkstatt fur behinderte Menschen (WfbM) tatig. Diese béten
strukturierte Beschaftigung und Férderung, seien aber vom ersten Arbeitsmarkt abgegrenzt.

Eine Interviewperson habe eine theoriereduzierte Ausbildung zum Fachpraktiker fir
Bldromanagement begonnen.

Insgesamt zeigen die Interviews also eine Bandbreite an Tatigkeiten, die von klassischen
Buroarbeiten Uber handwerkliche Tatigkeiten in WfbM bis hin zu hochqualifizierten Berufen
(z. B. im Informationstechnik-Bereich) reichen.

Wichtig bei allen Tatigkeiten und an allen Arbeitsplatzen seien flexible Arbeitszeiten,
Teilzeitmodelle und Rucksichtnahme auf die individuellen Bedurfnisse.

Eine Frage, die sich fir autistische Menschen stellt, ist, ob und wie offen sie Uber Autismus
und die damit verbundenen Bedlrfnisse an ihnrem Arbeitsplatz sprechen mochten. Den
Interviews zufolge werden Nachteile befiirchtet, wenn man offen dartiber spreche. Man wolle
nicht unbedingt mit Kolleginnen und Kollegen oder Vorgesetzten tGber persénliche
Angelegenheiten sprechen. Aber auch Vorteile werden gesehen, wenn andere Menschen
von der eigenen Situation Kenntnis hatten.

sIch arbeite jetzt seit einem Jahr dort. Und die Arbeit macht mir auf jeden
Fall SpaB3. Ich habe mich dort gut eingelebt, komme auch mit meinen
Kollegen sehr gut zurecht. Die wissen auch von meinem Autismus
Bescheid, weil ich damit auch ganz offen umgehe.*

Hiirden und Barrieren

Autistische Menschen treffen laut den Interviewpersonen sowohl auf dem ersten
Arbeitsmarkt als auch in den WfbM auf Hurden. In den Interviews wird auf viele Barrieren
hingewiesen, die eine Teilhabe an Arbeit und Beschaftigung fiir Autistinnen und Autisten
erheblich erschwerten. Der Zugang zu einer passenden Tatigkeit, die zum einen den
individuellen Interessen und Fahigkeiten entspreche und zum anderen den Lebensunterhalt
sichere, wird von allen Personen als Herausforderung gesehen.

Im ersten Arbeitsmarkt fehle es oft an Verstandnis und Unterstiitzung von Arbeitgeberinnen
und Arbeitgebern fir die besonderen Bedurfnisse autistischer Menschen. Sie hatten oft keine
Erfahrung mit Autismus und seien Uberfordert, die Bedlrfnisse und Besonderheiten der
Betroffenen zu bertiicksichtigen. Auch fehle es an Sensibilitat, Offenheit und Kommunikation
seitens der Unternehmen, um die individuellen Fahigkeiten und Bedurfnisse zu erfragen.
Viele sadhen die Einstellung von autistischen Personen als grole Herausforderung an und
seien haufig nicht bereit, notwendige Anpassungen am Arbeitsplatz vorzunehmen, z.B.
immer klar strukturierte Arbeitsablaufe und Rickzugsmaoglichkeiten. Darliber hinaus
beschreiben die Interviewpersonen, dass ihre Fahigkeiten und Potenziale von Vorgesetzten
sowie Kolleginnen und Kollegen oft unterschatzt wirden. lhnen wirden bestimmte Aufgaben
oder Verantwortungsbereiche vorenthalten, da man ihnen diese nicht zutraue.
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Zudem berichten sie von Uberforderung durch soziale Interaktionen, Leistungsdruck und
sensorische Reiziberflutung. Auch Probleme, eigene Bedurfnisse und Grenzen gegentber
Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern zu kommunizieren, stellten eine Hurde dar.

Alle Interviewten beschreiben, dass sie nur bis zu einem gewissen Grad belastbar seien und
ausreichend Zeit fur Erholung bendétigten. Entsprechend stellten Tatigkeiten, die nur in
Vollzeit ausgelubt werden konnten, eine nahezu unuberwindbare Barriere dar, die den
Zugang zu bestimmten Stellen deutlich einschranke.

Auch wenn WfbM oft eine strukturierte Umgebung und Routine béten, was fir viele
Menschen mit Autismus hilfreich sein konne, fanden sich auch hier Hirden. WfbM seien oft
nicht auf die spezifischen Bedlirfnisse von Menschen mit Autismus ausgerichtet. Es mangele
an kleineren Gruppengrof3en, individueller Anleitung und Forderung. Eine Schwierigkeit, die
aus den Interviews deutlich hervorgeht, sei das Finden einer passenden Beschaftigung, die
weder zu Uberfordernd noch zu unterfordernd sei. Erfahrungen zeigten, dass es immer
wieder vorkomme, dass autistische Menschen in den Fdrder- und Betreuungsbereich statt in
den Arbeitsbereich eingegliedert wirden, obwohl sie durchaus arbeitsfahig seien.
Gleichzeitig gebe es auch die Erfahrung, dass eine andere autistische Person als ,zu
leistungsfahig* fur den Férderbereich eingestuft worden sei und dann im Werkstattbereich
arbeitete, was sie Uberfordere oder wo die Rahmenbedingungen nicht geeignet seien.

Auch fehlende Unterstitzung wie z.B. eine Eins-zu-eins-Betreuung oder Arbeitsassistenz,
die nicht genehmigt werde, fuhre in WfbM zu Problemen und kénne eine unuberwindbare
Hurde fur Teilhabe sein.

Eine Beschaftigung in einer WfbM oder unterbrochene Erwerbsbiografien flihrten zu
finanziellen Schwierigkeiten.

LAIso, er hatte in der Schule auch Praktika, wo er in der Werkstatt war. Er
hatte dann einen Schulbegleiter, mit dem er dann zusammen dort war, und
er hat gerne gearbeitet und war auch total flei8ig. Aber er braucht dann halt
eine gewisse Zeit Unterstiitzung. Er braucht am Anfang eine Eins-zu-eins-

Betreuung. Das wurde abgelehnt. Da wird sofort gesagt: N6, dann bleibt
nur noch der Férderungs- und Betreuungsbereich.”

Zu beachten sei ebenfalls, dass Aufstiegschancen und Méglichkeiten eines Wechsels von
einer WfbM in den ersten Arbeitsmarkt sehr begrenzt seien.

Basierend auf den Erfahrungen der Interviewten werden die Jobcenter flir Menschen mit
Autismus oft als nicht hilfreich beschrieben. Die Personen berichten, dass die Mitarbeitenden
im Jobcenter wenig Verstandnis und Expertise fur die besonderen Bedurfnisse von
Autistinnen und Autisten hatten und die Vermittlung in passende MaRnahmen und
Unterstitzung entsprechend unzureichend sei.

Erhaltene Unterstiitzung

Es werden verschiedene Formen der Unterstlitzung genannt. Diese sind eher vereinzelt und
werden nicht von mehreren Personen beschrieben. Zum einen gebe es professionelle
Unterstitzung z. B. durch einen Job-Coach und Mitarbeitende der Autismusambulanz; auch
Eins-zu-eins-Betreuung in der WfbM gebe es — allerdings sehr selten.
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Auch bei Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern auf dem ersten Arbeitsmarkt gebe es
Unterstitzung, z. B. Ricksichtnahme, Verstandnis und das Eingehen auf individuelle
Bedurfnisse. In einigen Fallen seien auch Arbeitsplatze umgestaltet worden, z. B. mit einer
Trennwand.

Ein Ausbilder in der Berufsvorbereitung sei sehr einfihlsam und unterstitzend mit einer
Teilnehmerin umgegangen, und eine WfbM habe einem Jugendlichen einen ,beruhigten
Arbeitsplatz“ angeboten.

»,Und ich bekomme halt Unterstiitzung, vor allem bei Kundengespréchen.
Weil wir in der Agentur dafiir werben, und mir bereitet das halt auch grof3e
Probleme. Da muss man halt sehr kommunikativ sein. Ich hole mir dann
eine zweite Person dazu. Da fiihle ich mich schon mal sicherer.”

4) Gesundheit & Rehabilitation

Aktivitaten und Teilhabe

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung kann sehr unterschiedlich sein, von friher Kindheit bis
hin zum Erwachsenenalter. Dies hange oft davon ab, wann die ersten Symptome bemerkt
werden und wie lange es dann dauert, bis eine umfassende Diagnostik durchgefiihrt wurde.
Personen, die im Erwachsenenalter die Diagnose erhalten hatten, hatten dies teilweise als

Erklarung und Entlastung empfunden. Teilweise sei die Feststellung aber auch belastend
und verwirrend gewesen.

Interviewte Personen schildern, dass bei ihnen neben der Autismus-Diagnose auch andere
Erkrankungen wie ADHS, Depressionen, Angststdorungen oder Essstérungen festgestellt
worden seien. Teilweise seien diese Diagnosen vor der Feststellung des Autismus erfolgt.
Insgesamt zeigt sich, dass die Autismus-Diagnose haufig mit weiteren gesundheitlichen
Herausforderungen einhergeht, die die Betroffenen zusatzlich belasten kénnen.
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»,Und er hat einen atypischen Autismus diagnostiziert. Also da war er neun,
dritte Klasse. Und er hat keine kognitiven Einschrédnkungen, also ist
durchschnittlich intelligent. Und angefangen hat es so, dass wir eigentlich
eine ADHS-Diagnostik gemacht haben, weil er sehr unkonzentriert war.
Also er hatte Konzentrationsprobleme in der Schule, war schnell (iberreizt,
sal8 dann eben ab der zweiten Stunde unter dem Tisch. So hat es im
Prinzip angefangen.*”

Hiirden und Barrieren

Vielfaltige Hirden und Mangel bestehen in der gesundheitlichen Versorgung von
autistischen Menschen. Oft dauere es sehr lange, bis die Autismus-Diagnose gestellt wurde.
Bei einigen Personen sei die Diagnose erst im Erwachsenenalter gestellt worden, obwohl die
Auffalligkeiten schon friher erkennbar gewesen seien. Dies treffe auch auf Kinder zu, bei
denen die Diagnose erst im Grundschulalter erfolgt sei, obwohl Auffalligkeiten schon im
Kleinkindalter erkennbar gewesen seien. Eltern berichten, dass sie jahrelang von einer Stelle
zur nachsten geschickt worden seien, bis die Autismus-Diagnose endlich gestellt worden sei.
Andererseits habe es auch Falle gegeben, in denen die Diagnose deutlich friher, bereits im
Kleinkind- bzw. Vorschulalter, gestellt worden sei. Fir die Diagnosestellung hatten die
Betroffenen teilweise Uber ein Jahr auf einen Termin in einer Autismus-Ambulanz warten
mussen.

Ein eindeutiges Problem sei die mangelnde Anzahl an Facharztinnen und Facharzten sowie
Autismus-Ambulanzen, die eine Diagnostik durchfiihren kénnten. Diese Unterversorgung
flhre zu langen Wartezeiten, Um- und Irrwegen bei verschiedenen Arztinnen und Arzten
sowie haufig auch zu Fehldiagnosen. Insgesamt zeigt sich, dass Schwierigkeiten bei der
Diagnosestellung und Behandlung durch Arztinnen und Arzte bestehen, sei es aufgrund
langer Wartezeiten, mangelnder Erfahrung oder unzureichender Einbeziehung der
Betroffenen selbst.

Autistische Menschen hatten teilweise Schwierigkeiten, sich auf die Therapie einzulassen
und ihre Bedurfnisse zu kommunizieren, was die Behandlung erschwere. Auch ein
gemindertes Schmerzempfinden mache Behandlungen schwieriger. Es mangele an
qualifizierten Therapeutinnen und Therapeuten sowie Psychologinnen und Psychologen, die
sich mit Autismus auskennten. Dies gelte z.B. flr Ergotherapie oder Physiotherapie, wo es
auch zu langen Wartezeiten komme. Es gebe zu wenig Angebote, die Autistinnen und
Autisten bei der Alltagsbewaltigung und sozialen Teilhabe unterstutzten.

Der Zugang zu medizinischer Versorgung wird als mangelhaft beschrieben. Insbesondere
fehlendes Wissen Uber Autismus und fehlende Sensibilitat seien ein Problem. Dies gelte fur
Haus-, Zahn- und Kinderarztinnen und -arzte. Eine grof3e Hirde sei fehlende Zeit. Arztinnen
und Arzte hatten oft nicht genitigend Zeit, um auf die Bediirfnisse autistischer Patientinnen
und Patienten einzugehen. Des Weiteren stelle bereits die Terminvereinbarung eine Hirde
dar, ebenso wie die Wartezeit im Wartezimmer, die aufgrund der Reizuberflutung ein
Stressfaktor sei.

Insgesamt zeigt sich, dass das Versorgungssystem fiir Menschen mit Autismus noch Licken

aufweist und die Betroffenen oft nicht die passende medizinische und gesundheitsbezogene
Unterstitzung erhalten.
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Dies treffe auch auf Krankenkassen zu, bei denen sich die Kostentibernahme von
Hilfsmitteln schwierig gestalte. Oft sei der Zugang zu Hilfsmitteln mit burokratischen Hirden
verbunden.

LAIso wenn ein Arzt verordnet, dass das Kind das und das braucht, um zu
entlasten oder zu helfen, dann erwarte ich nicht, dass ich von meiner
Krankenkasse eine Ablehnung kriege und wiederholt einen Widerspruch
schreiben muss und ich als Mutter den medizinischen Hintergrund
beschreiben muss.”

Erhaltene Unterstiitzung

Auch wenn es eindeutig viele Defizite und somit deutlichen Verbesserungsbedarf bei der
Teilhabe an Gesundheitsversorgung gebe, gebe es auch verschiedene Formen der
Unterstltzung. Grundsatzlich werden Psychotherapie und auch Verhaltenstherapie,
Ergotherapie, Physiotherapie und Bewegungstherapie, Logopadie, Frihférderung,
autismusspezifische Therapie und Beratung sowie medikamentése Behandlung als
unterstutzende Angebote beschrieben, die in Anspruch genommen werden. Die Befragten
betonen, dass die Unterstlitzung durch engagierte und erfahrene Therapeutinnen und
Therapeuten, die sich auf die individuellen Bedirfnisse einstellen, besonders hilfreich sei.
Auch der Austausch in Selbsthilfegruppen und mit anderen Betroffenen wird als wertvoll
beschrieben.

Eine wichtige Unterstitzungsfunktion ibernehme die Autismusambulanz. Sie sei eine
Anlaufstelle fur die Diagnosestellung und eine Einschatzung des Unterstitzungsbedarfs.
Dort wirden Betroffene und Angehdrige von qualifizierten Mitarbeitenden beraten und
begleitet. Die Autismusambulanz kénne auch als Schnittstelle zu anderen Einrichtungen wie
Schulen oder WfbM fungieren und dort die Férderung koordinieren.

sIch hatte regelméBig Psychotherapie. Was mich hinsichtlich des Autismus
wahrscheinlich am meisten unterstlitzt hat, war Ergotherapie. Es hilft, weil
einfach die Mdglichkeit besteht, die Sachen direkt praktisch umzusetzen.
Ich habe einfach auch sehr Gliick mit der Person, die das bei mir macht.
Meine Ergotherapeutin hat vorher in einer Autismusambulanz gearbeitet
und kennt sich da dementsprechend auch aus und versteht diese
spezifischen Schwierigkeiten, die es da gibt. Und dieses Wissen fehlt
manchmal leider noch in Psychotherapie oder auch Psychiatrie.“

5) Schutz der Persoénlichkeit

Aktivitaten und Teilhabe

Aus den Interviews geht hervor, dass autistische Menschen und ihre Angehérigen oft
Erfahrungen von Ausgrenzung und Diskriminierung gemacht haben. Gleichzeitig berichten
die Interviewten aber auch von positiven Erlebnissen, in denen die Umgebung den Familien
und autistischen Menschen offen und akzeptierend begegne. Insbesondere Kinder seien
interessiert und unvoreingenommen.
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»AISo in unserer Kita wurden die Kinder eigentlich dann immer gleich
aufgeklért. Die haben Fragen gehabt, sicherlich. Die haben eben gemerkt,
er ist anders. Und da sind aber die Erzieher sehr liebevoll gewesen. Also,

es hat sich jedes Mal nach kurzer Zeit gedreht, dass alle sich um ihn

kiimmern wollten.”

Hiirden und Barrieren

Die Interviewpersonen berichten, dass autistische Menschen vielfaltigen Barrieren und
Diskriminierungen ausgesetzt seien, die ihre gleichberechtigte Teilhabe und Inklusion in der
Gesellschaft erheblich erschwerten. Diskriminierung und Ablehnung fanden in vielen
Bereichen und auf verschiedenen Ebenen statt. Zum einen wiirden in der Offentlichkeit
Unverstandnis und ,komische® Blicke erlebt, zum anderen hatten Kinder im Schulsystem
massive Mobbing-Erfahrungen gemacht und Diskriminierung durch Mitschilerinnen und
Mitschiler erlebt. In diesem Zusammenhang werde auch fehlende Unterstlitzung durch
Lehrkrafte und Schulleitung deutlich und entsprechend bemangelt. Oft hatten die Lehrkrafte
Konflikte nicht ernst genommen oder heruntergespielt. Stattdessen seien die Vorfalle als
,normale Rangeleien” unter Kindern abgetan worden. Aber auch Ausgrenzung und
Diskriminierung seitens der Schule wirden berichtet. Ein Jugendlicher habe nicht an einem
Musical teilnehmen duirfen, da er von den Lehrkraften als ,zu laut” eingestuft worden sei und
bei Arbeitsgruppen nur kurz habe zusehen, aber nicht mitmachen durfen.

Die Berichte zeigen auch, dass Lehrkrafte eine wichtige Rolle bei der Entstehung und
Verstarkung von Diskriminierungserfahrungen von autistischen Menschen spielen kénnten.
Ein sensiblerer und inklusiverer Umgang seitens des Lehrpersonals sei aus Sicht der
Interviewpersonen hier dringend erforderlich.

Auch im Arbeitsleben, etwa in der WfbM, sei es zu Diskriminierung und abwertenden
Verhaltensweisen gegenuber den autistischen Menschen gekommen. Dartber hinaus
berichteten einige Befragte von Diskriminierungserfahrungen im Kontakt mit Amtern und
Behorden, etwa dem Jobcenter.

Insgesam’g_zeigt sich, dass Diskriminierung in vielen Lebensbereichen — Schule, Arbeit,
Wohnen, Amter — ein grof3es Problem fiir die Betroffenen darstelle und Teilhabe verhindere.

»Ich habe also auch schlimmes Mobbing erlebt. Und durch den Autismus
war ich eben eher fiir mich gewesen. Das hat auch so weit gefiihrt, dass
ich die Schule nur bis zur neunten Klasse besucht habe. Die habe ich dann
abgebrochen. Ich bin also dann in der neunten Klasse die letzten drei
Monate gar nicht mehr zur Schule gegangen und habe dann einfach
geschwénzt. Weil das halt fiir mich so schlimm war. Und habe dann auch
nur ein Abgangszeugnis bekommen.*“

Erhaltene Unterstiitzung

Eine Form der Unterstltzung, die oft Eltern fir ihre volljahrigen Kinder Gbernehmen, ist die
rechtliche Betreuung. Diese ermdglicht es ihnen, rechtliche Angelegenheiten fir ihr Kind zu
regeln. Und auch wenn Kinder ihre Angelegenheiten eigenverantwortlich regeln, unterstutzen
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die Eltern sie dabei. Die Interviews zeigen, dass Eltern eine zentrale Rolle bei der
Unterstltzung ihrer Kinder einnehmen und vielféltige Formen der Hilfe leisten, um deren
Selbststandigkeit und Teilhabe zu férdern.

LAIs er 18 wurde, da hat uns auch die Autismusambulanz dazu geraten, die
[rechtliche] Betreuung zu libernehmen. Und da hat er sich ganz heftig
dagegen gewehrt. Also, das hétte ich dann wirklich vor Gericht durchziehen
mlissen. Und dann habe ich einen Riickzieher gemacht. Er macht das
selbst. Wobei er schon auch mit Krankenkasse und Krankenversicherung
doch sehr viel Hilfe braucht. Aber was er ganz gut schafft, sind so
Geldgeschéfte oder auch eigene Geldanlagen. Da hat er sich irgendwie
hineingefuchst, das interessiert ihn. Und das schafft er irgendwie ganz gut
alleine.

6) Wohnen

Aktivitaten und Teilhabe

Die Interviewpersonen leben in unterschiedlichen Wohnformen und mit verschiedenen
Unterstutzungsformen. Der Grad der Selbststandigkeit und Unterstitzung ist individuell sehr
unterschiedlich.

Einige Personen leben allein oder in einer Partnerschaft in der eigenen Wohnung ohne
Assistenz. Andere leben ebenfalls in der eigenen Wohnung mit Assistenz. Minderjahrige,
aber auch einige Erwachsene, wohnen gemeinsam mit ihren Eltern. Weitere Personen
wohnen in einer Wohngemeinschatft, in der sie Assistenz erhalten. Manche
Interviewpersonen leben in einer besonderen Wohnform.

Die Personen, die in ihrer eigenen Wohnung leben, beschreiben ihre Wohnsituation
Uberwiegend als gut und zufriedenstellend. Einige lebten sehr zurlickgezogen und schatzten
die Ruhe und Abgeschiedenheit ihnrer Wohngegend. Fur Familien, bei denen die Kinder zu
Hause lebten, sei ein méglicher Auszug ein wichtiges Thema. Bei den autistischen
Menschen, die in einer besonderen Wohnform leben, berichten die Angehoérigen eher von
Problemen und wenig selbstbestimmter Teilhabe (siehe folgenden Abschnitt zu den Hirden).

LAIso, mit meiner Wohnsituation bin ich ziemlich zufrieden. Ich wohne eher

in einem ruhigen Stadltteil. Da hélt sich der Ldrm in Grenzen, was ich auch

brauche. Also ich glaube, sonst kénnte ich auch nicht hier in der Grof3stadt
leben. Das habe ich bewusst ausgesucht.”

Hiirden und Barrieren

Im Bereich Wohnen werden viele verschiedene Probleme und Hirden thematisiert. Dies
betrifft alle Wohnformen, und nahezu alle Interviewten haben Gber Schwierigkeiten beim
Finden der passenden Wohnform berichtet. Teilweise sei eine passende Wohnform noch
nicht gefunden worden.
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Grundsatzlich gebe es zu wenig Wohnangebote fir autistische Menschen. Dabei scheine die
Lage fir autistische Menschen, die nicht in einem privaten Haushalt (ohne professionelle
Unterstitzung) oder in weiteren besonderen Wohnformen (ehemals ambulant betreutes
Wohnen) leben kdnnten oder wollten, besonders prekar zu sein.

Es existierten zu wenig Wohnplatze in besonderen Wohnformen, die die Bedurfnisse von
autistischen Menschen berlcksichtigten. Angehorige berichten, dass es sehr schwierig sei,
eine besondere Wohnform zu finden, die bereit sei und die Kapazitaten habe, einem
autistischen Menschen einen Platz anzubieten. Die Suche dauere teilweise Jahre und koste
viel Kraft und Energie. Wenn ein Platz in einer Wohneinrichtung gefunden werde, ergaben
sich oft Schwierigkeiten, da die Wohneinrichtungen nicht auf die Bedurfnisse von Autistinnen
und Autisten eingingen und oft auch wenig Wissen vorhanden sei. Haufig seien es
Einrichtungen, in denen viele Menschen gemeinsam wohnten, was einen autistischen
Menschen schnell Gberfordern kénne. AuRerdem seien mangelndes Verstandnis und
fehlende Expertise des Personals im Umgang mit Autismus ein grof3es Problem. Diese
Rahmenbedingungen fihrten oft dazu, dass die Situation sich fir den autistischen Menschen
verschlechtere, er sich nicht verstanden und unwohl fiihle, was wiederum zu aggressivem
Verhalten oder auch Rickzug fihren kénne. Bei aggressivem oder sogenanntem
herausforderndem Verhalten erfolge haufig eine Form der Ruhigstellung durch
Medikamente. Auch dies wird von mehreren Interviewten berichtet. Die Angehdrigen
kritisieren, dass Medikation oft der erste Lésungsansatz sei, anstatt das Umfeld und die
Struktur anzupassen und auf die Bedurfnisse der Menschen einzugehen. Die Gabe von
Medikamenten werde teilweise zur Bedingung gemacht, damit die Menschen den Wohnplatz
behalten kdnnten.

LJAber kurze Zeit spéter war es dann wieder soweit und wieder hiel3 es: ,Ja,
bitte Medikamente, sonst Auszug. Also, die Aussage fand ich auch sehr
krass. Ja, also habe ich mich wieder auf den Weg gemacht und gesucht

und gesucht.”

GrolRe Probleme werden auch bei der Kommunikation zwischen dem Personal im
Wohnbereich, dem in der WfbM oder im Férder- und Beschaftigungsbereich (FBB), und den
Angehdorigen gesehen. Oft wirden Angehdérige nur Uber Schwierigkeiten oder Konflikte
informiert und wissten wenig Uber den Alltag ihrer Familienmitglieder. Gerade bei fehlendem
Personal komme es vor, dass Verantwortlichkeiten zwischen den Einrichtungen (besondere
Wohnform und WfbM) hin- und hergeschoben wirden, was dann oft ein Nachteil fur den
jeweils betroffenen Menschen sei.

Wenn Familienmitglieder (in der Regel die Eltern) zu Hause ihre autistischen Angehdrigen
versorgten, sei dies mit viel Arbeit verbunden. Dazu gehdrten z. B. eine standige Betreuung,
Kérperpflege und Versorgung mit Nahrung. Angehérige Ubernahmen hier oft viel, weil es aus
ihrer Sicht kaum Personen mit entsprechendem Fachwissen und sozialen Kompetenzen
gebe, die die Versorgung eines Autisten oder einer Autistin mit diesen Bedrfnissen leisten
kénnten. Haufig berichten sie von Uberlastung und fehlenden Méglichkeiten zur Entlastung.

Ein weiteres Problem, das klar benannt wird, ist, dass es keine oder nur sehr wenige Platze
fur eine ,Notversorgung® — also, wenn Angehdrige ungeplant ausfallen — gibt. Es sei kaum
moglich, personenbezogene Hilfe in einer Krisensituation in einer besonderen Wohnform zu
bekommen, da alle Platze belegt seien und die Personalsituation das nicht hergebe.
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Angehoérige hatten die Erfahrung gemacht, dass ihre autistischen Familienmitglieder
aufgrund der fehlenden Platze in so einer Situation in die Psychiatrie eingewiesen wurden.

»~Wenn jemand, der sich sonst kiimmert, dann nicht zur Verfiigung steht,
weil derjenige vielleicht selbst in einem Notfall ist. Dann ist die einzige
Méglichkeit oft die Geschlossene, also die Psychiatrie. Und da man bei
einem Autisten oft nicht weil, wie ist das jetzt zu hdndeln, dann kommt der
auf so eine Station. Also das ist bei meiner Tochter mehrfach passiert.”

Der Ubergang ihrer autistischen Kinder vom Elternhaus in eine besondere Wohnform oder
eine weitere besondere Wohnform sei fiir die Eltern teilweise sehr belastend, da sie sich
grofRe Sorgen um die Zukunft und Versorgung ihrer Kinder machten. Sie furchteten, dass
ihre Kinder keine angemessene Forderung erhielten.

Der Auszug aus dem Elternhaus stelle fur autistische Menschen und ihre Familien eine sehr
groRe Herausforderung dar, die oft nicht zufriedenstellend geldst werden kdnne.

Insgesamt zeigt sich ein dringender Bedarf an bedarfsgerechten, spezialisierten
Wohnangeboten fiir Menschen mit Autismus, die ihre Selbststandigkeit und Teilhabe férdern,
sowie an einer besseren Unterstutzung und Entlastung der Angehdrigen.

,ES ist eigentlich immer unser Ziel gewesen, dass er als junger Mensch
sich in gewisser Weise von uns abnabelt, dass er, wenn uns mal was
zustélt, klarkommt. In einer Art Wohngruppe irgendwo in Sachsen féande
ich sehr schén. Wir wollen nicht bis wir véllig K.O. sind und er bis 50, dass
er bei seinen alten Eltern wohnt. Das kann es irgendwie nicht sein. Ich
hatte eine Kollegin, die ist dann leider zusammengebrochen. Die hat sich
ihr Leben lang gekiimmert und dann ging es nicht mehr. Und da ist der
Sohn wirklich [auch Autist] in ein Altenpflegeheim gekommen.*

Erhaltene Unterstiitzung

Aus den Interviews geht hervor, dass es verschiedene Formen der Unterstitzung fur
autistische Menschen gibt, die Teilhabe und ein selbstbestimmtes Wohnen ermdéglichen bzw.
erleichtern. Auf der professionellen Ebene gehoérten dazu Assistentinnen und Assistenten,
Autismusberaterinnen und -berater, qualifiziertes und engagiertes Personal in besonderen
Wohnformen und Unterstitzung durch Organisationen (z.B. durch eine Elterninitiative). In
den Interviews wird die Bedeutung von Assistenz fur selbstbestimmtes Wohnen und
Selbstversorgung deutlich. Insbesondere die Unterstitzung bei der Haushaltsfiihrung spiele
eine wichtige Rolle.

Die Unterstutzung durch einen Autismusberater oder eine -beraterin umfasse die Beratung
und Begleitung in allen Angelegenheiten, die Einbindung des Personals, um die individuellen
Bedirfnisse des Betroffenen zu bertcksichtigen und Hilfe bei Problemen. Die Unterstitzung
der Elterninitiative umfasse vor allem Entlastung und Auszeiten fur die Eltern.
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Praktische Unterstltzung durch Haushaltshilfen, die Gber den Entlastungsbetrag des
Pflegegrads 1 finanziert wiirden, trage zur Selbstbestimmung und Teilhabe bei.

Insgesamt zeige sich, dass es ein breites Spektrum an Unterstitzungsangeboten gibt, die je
nach Bedarf und Situation der Betroffenen zum Einsatz kommen kénnen. Eine Kombination
verschiedener Angebote scheint oft erforderlich, um die Lebensqualitat und Selbststandigkeit
bestmdglich zu fordern.

~Er bekommt jede Woche einen bestimmten Geldbetrag, und damit gehen
sie [der Sohn und die Assistenz] dann einkaufen. Die machen einen
Speiseplan, die machen Einkaufslisten nach dem TEACCH-System, also
mit Bildern und Klettsystem. Und dann alles, was er braucht, das wird dann
da drauf geklettet. Und dann hat er sein A4-Brett und dann geht er mit
seinem A4-Einkaufszettel einkaufen. Und er hat ja so seine bestimmten
Laden, wo er immer hinféhrt, die kennen ihn auch.“

7) Mobilitat & inklusiver Sozialraum

Aktivitaten und Teilhabe

Wie die Menschen sich in ihnrem Sozialraum fortbewegen, hangt sehr von ihren individuellen
Voraussetzungen und Bedurfnissen ab. Der 6ffentliche Nahverkehr werde durchaus genutzt.
Aufgrund der damit verbundenen sensorischen Reize geschehe das aber teilweise
stagesformabhangig®, d. h., nicht an allen Tagen kénnten autistische Personen die Reize, die
z. B. Busfahren mit sich bringe, gut bewaltigen. Die Wege wirden oft im Voraus geplant, um
Verbindungen und Fahrplane zu kennen. Manche besalien zusatzlich ein Fahrrad, das sie
bei kirzeren Strecken einsetzten.

Manchmal mussten Wege speziell geubt werden, damit sie sicher und selbststandig genutzt
werden konnten.

Generell zeigt sich, dass die Wohnumgebung eine wichtige Rolle spielt. Personen, die auf
dem Land oder in ruhigeren Stadtvierteln lebten, hatten oft weniger Probleme mit Reizen und
starkem Verkehr. In belebteren Stadtgebieten kénne die Fortbewegung fir autistische
Menschen deutlich schwieriger sein. So kénne auch das Uberqueren einer lauten und viel
befahrenen Stral’e eine Herausforderung sein.

,In den meisten Féllen fahre ich mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln, aber
ich habe auch das Gliick, dass ich ja vom Stadtrand aus einsteige und da
meistens schon einen guten Einzelsitzplatz kriege. Weil, jetzt jemanden
Fremden neben mir sitzen zu haben, ist fiir mich eine Katastrophe.*

Hiirden und Barrieren

In den Interviews werden verschiedene Formen von Hirden beschrieben, die autistischen
Menschen im Alltag und bei der Mobilitdt begegnen. Dazu gehdrten z.B. offentliche
Verkehrsmittel mit vielen Gerauschen, vielen Menschen sowie starken Geriichen. Diese
kénnten zu einer sensorischen Uberforderung fiihren. Des Weiteren bereiteten die raumliche
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Orientierung und das Einschatzen von Entfernungen, Héhen oder Gefahren im
StraRenverkehr Schwierigkeiten, und auch spontane Anderungen im Fahrplan oder
unerwartete Situationen seien oft Uberfordernd. Auch gebe es bei manchen autistischen
Menschen motorische Einschrankungen, die die Nutzung von Bus oder Bahn erschwerten
(z.B. Gehhilfe, Rollstuhl). Diese Hurden fuhrten dazu, dass viele autistische Menschen bei
der Nutzung des offentlichen Personennahverkehrs (OPNV) auf eine Begleitung angewiesen
seien.

Die Hirden unterscheiden sich also vor allem in ihrer Ursache — sensorisch, kognitiv oder
motorisch — und in ihren Auswirkungen auf die Mobilitdt und Selbststandigkeit der
Betroffenen. Wahrend manche autistischen Menschen durchaus in der Lage seien,
offentliche Verkehrsmittel zu nutzen, seien andere darauf angewiesen, stattdessen das Auto
oder Begleitpersonen in Anspruch zu nehmen.

LAber er braucht halt immer einen Begleiter. Also alleine geht definitiv nicht,
also wegen der Gefahren. Das héngt aber bei ihm auch von Phasen ab,
wenn er die StraBenbahn auf der Stral3e sieht, gibt es Tage, da fangt er
dann an zu schreien, also nur, wenn er es von auf3en sieht. Dann will er

nicht einsteigen. Aber zum Gliick kennen wir das bei der S-Bahn nicht. Da
ist er sehr interessiert und steigt ein.“

Erhaltene Unterstiitzung

Wie im Zusammenhang mit Hirden beschrieben, ist fir manche Menschen mit Autismus
eine Begleitung eine zielflihrende Unterstiitzung, um den OPNV zu nutzen. Diese Begleitung
ubernahmen Eltern oder Assistentinnen und Assistenten. Weitere Unterstutzung boten
Fahrdienste, die Personen nutzten, um zur Schule, WfbM oder zu Terminen zu gelangen.
Auch ein angepasstes Automobil (flir einen Rollstuhlfahrer), der von der Assistenz gefahren
werde, ermogliche Mobilitat. Ebenso verbesserten technische Hilfsmittel wie z.B. ein
Zuggerat fur den Rollstuhl die Mobilitat.

Eine wichtige Rolle spiele die Unterstlitzung durch Angehdrige, die autistische Menschen
begleiteten oder Fahrdienste Gbernahmen. Dazu gehdre auch z. B., dass Eltern jederzeit
erreichbar seien, wenn ihr autistisches Kind allein unterwegs sei. Die Mdglichkeit, bei
Schwierigkeiten ein Elternteil anrufen zu kénnen, gebe Sicherheit. Eltern sei es grundsatzlich
wichtig, dass ihre Kinder so selbststandig wie mdglich sind.

,ES gab eine Zeit, da musste ich ihn immer dahin fahren, weil die
Busverbindung leider schlecht ist. Und das habe ich dann auch gerne
gemacht. Ich bin eigentlich nicht so eine Mutter, die ihre Kinder (berall hin
kutschiert. Aber er wollte seine Freunde sehen. Habe ich gesagt: ist mir
alles egal. Ich finde es super, dass er seine Freunde hat.*

8) Freizeitaktivitiaten

Aktivitaten und Teilhabe

|35



Autistische Menschen Uben eine Vielzahl unterschiedlicher Aktivitaten und Hobbys aus.
Dazu zahlen verschiedene Sportarten (Individual- und Mannschaftssport), die innerhalb und
aulerhalb von Vereinen ausgeulbt werden, sowie kreative Tatigkeiten wie Basteln, Malen
oder Fotografieren. Auch das Lernen von Sprachen, Konzertbesuche und die Nutzung des
Internets gehoren zu den Aktivitaten der Interviewpersonen. Die Aktivitaten unterscheiden
sich stark in ihrer Art und Intensitat. Einige Personen hatten sehr ausgepragte
Spezialinteressen wie z. B. Eisenbahn oder Biologie, die einen Grolteil ihrer Freizeit
ausmachten. Andere hatten ein breiteres Spektrum an Hobbys und Freizeitbeschaftigungen,
die sie je nach Stimmung und Energie austbten. Manche seien auch stark in politische und
gesellschaftliche Themen involviert, wahrend andere eher auf ihre persdnliche Lebenswelt
fokussiert seien. Insgesamt zeigt sich eine grofRe Vielfalt an Interessen und Aktivitaten, die
den individuellen Bedurfnissen und Mdglichkeiten der Personen angepasst wirden.

»Sie ist recht aktiv. Sie hat eine Jahreskarte fiir den Zoo. Sie fotografiert
wie verriickt. Sie liest dann auch die Fotos ein, druckt sie aus, laminiert sie
und klebt sie in ein Album. [...] Damit kann sie sich sehr lange
beschéftigen. Dann puzzelt sie gerne, macht Diamond Painting und
bastelt.”

Hiirden und Barrieren

Autistischen Menschen falle es schwer, an Gruppenaktivitaten und Veranstaltungen mit
vielen Menschen teilzunehmen. Auch neue Kontakte zu kniipfen und Freundschaften
aufzubauen, sei fur sie eher anstrengend oder schwierig. Oft flihlten sie sich nach Aktivitaten
erschopft und bendtigten eine langere Erholungsphase. Viele Angebote von Vereinen oder
anderen Einrichtungen (Museum, Konzert) seien nicht auf die Bedtirfnisse von Autistinnen
und Autisten ausgelegt. Sportvereine hatten oft einen kompetitiven Charakter, wo eine
gewisse Leistungsfahigkeit und -bereitschaft erwartet werde, und fanden als
Gruppenangebot statt. Haufig gebe es keine Ansprechperson flir Menschen mit einer
Einschrankung, und die Kontaktaufnahme sei eine Hirde. Des Weiteren erschwerten ein
fehlendes Verstandnis und mangelnde Barrierefreiheit in Vereinen und Organisationen die
Teilhabe an Freizeitaktivitaten, und Menschen wiirden aufgrund des Autismus
ausgeschlossen.

LAISo, wir hatten da ein Negativerlebnis. Er wollte rudern gehen. Und da
haben wir hier einen Ruderverein in der Ndhe angefragt. Und sobald die
das Wort Autismus gehért haben, war bei denen die Klappe runter. Also, er
[der Sohn] hat sich gar nicht so schlecht angestellt. Aber da hatten die
irgendwie Angst, dass da irgendwas passieren kénnte. Und, ja, hatten
eben niemanden, der sich dann darum kiimmert.*”

Erhaltene Unterstiitzung

Da Freizeitangebote oft nicht auf die Bedlrfnisse von autistischen Menschen ausgerichtet
seien, spiele Unterstitzung in Form von Begleitung eine wichtige Rolle. Diese Ubernahmen
entweder Familienmitglieder, Bekannte oder (professionelle) Assistentinnen und Assistenten.
Angebote, die die Bedurfnisse autistischer Menschen berlcksichtigten, seien eher selten.
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sIch bin in der gliicklichen Situation, (ber meinen Anbieter vom ambulant
betreuten Wohnen auch eine Kochgruppe zu haben. Und ich kann auch
noch an einer Sportgruppe lber meinen Ambulant Betreutes Wohnen
(ABW)-Anbieter teilnehmen. Also, ich wiirde sagen, das lauft bei mir
persénlich eigentlich schon recht gut.”

9) Barrierefreie Information & gesellschaftliche Bewusstseinsbildung

Aktivitaten und Teilhabe

Viele autistische Menschen nutzten Medien wie Fernsehen und Computer, allerdings eher
zur Unterhaltung als zur Information. Soziale Medien wie z. B. X, Instagram oder Facebook,
die sowohl zur Information als auch zum Austausch mit anderen Menschen genutzt werden
kdnnten, spielten eine untergeordnete Rolle.

Insgesamt scheint die Mediennutzung sehr individuell zu sein. Manche autistischen
Menschen nutzten Medien eher zur Unterhaltung, andere auch, um sich zu informieren.

»~Genau, Fernsehen ja. Wir gucken immer abends gemeinsam die
Nachrichten, damit ich auch sehe, was sie beschéftigt, und ich ihr das
erklaren kénnte. Also, eine eigene Meinung hat sie aber nicht. Sie
tibernimmt die Meinung der Familie.”

Hiirden und Barrieren

Grole Hirden, die Barrieren darstellten und eine Teilhabe autistischer Menschen
erschweren, seien Unwissenheit, Ausgrenzung und mangelnde Akzeptanz aufgrund des
Autismus. Viele Menschen in der Gesellschaft hatten ein veraltetes Bild von Autismus und
koénnten die Herausforderungen und Bedirfnisse nicht nachvollziehen. Autismus und damit
verbundenes Verhalten wiirden oft falsch verstanden und seien mit Vorurteilen behaftet.

Die Interviewten betonen, dass Barrieren und Unterstiitzung meist nur fir sichtbare
Behinderungen wahrgenommen wirden, wahrend die Bedirfnisse von Menschen mit
unsichtbaren Beeintrachtigungen wie Autismus oft ibersehen wirden.

Dies treffe nicht nur auf die Gesellschaft im Allgemeinen oder das erweiterte soziale Umfeld
zu, sondern auch auf das familiare Umfeld. Familien mit autistischen Angehdérigen berichten,
dass sie in ihrem Umfeld oft auf Unverstandnis und fehlende Unterstitzung stief3en. Selbst
bei Familienfeiern werde die Situation der Kinder nicht angemessen wahrgenommen.

Die Interviewten kritisieren, dass es an gezielter Forderung und Hilfsangeboten fir
Menschen mit Autismus mangele. Viele Einrichtungen und Behdrden seien nicht
ausreichend informiert und kdnnten die Bedurfnisse nicht adaquat bedienen.

Es zeigt sich, dass Menschen mit Autismus in vielen Lebensbereichen auf Unverstandnis,

Vorurteile und fehlende Barrierefreiheit stofen. Dies flihre zu Ausgrenzung und erschwere
ihnen die gleichberechtigte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. Autistische Menschen und
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ihre Angehdrigen flhlten sich oft alleingelassen und missten sich Unterstiitzung und
Anerkennung mihsam erkdmpfen und sich immer wieder erklaren.

Die groéften Hurden fur Menschen mit Autismus lagen im mangelnden gesellschaftlichen
Verstandnis, in strukturellen Barrieren und in der fehlenden Unterstiitzung und Inklusion.

»,Und was mir dann halt immer wieder aufféllt, ist dieses grol3e
Unverstandnis, was man in Bezug auf das Verhalten von Menschen mit
Autismus hat. Weil man es falsch interpretiert, weil man es als aufféllig,

stérend und nervig empfindet, aber nicht mit entsprechenden Mal3nahmen
reagieren kann, sondern eigentlich praktisch immer nur mit Erziehung und
Druck. Und das, was genau fiir autistische Menschen halt verkehrt ist.”

Erhaltene Unterstiitzung

Zu erhaltener Unterstitzung im Bereich Information und Bewusstseinsbildung gibt es kaum
Aussagen in den Interviews. Aufgrund der Hurden, die die Interviewpersonen immer wieder
erleben, stiinden die Bedarfe nach Veranderung und die Notwendigkeit, weitere
Unterstutzungsformen zu etablieren, deutlich im Vordergrund. Einige der Interviewten sehen
punktuell Entwicklungen, die zu mehr Wissen und Offenheit in verschiedenen Bereichen der
Gesellschaft geflihrt hatten.

Dass mehr Uber Autismus in der Offentlichkeit und in Medien gesprochen werde, fiihre auf
der einen Seite zu mehr Wissen. Auf der anderen Seite habe sich dadurch die Sichtweise
entwickelt, dass Autismus eine Art ,Modeerscheinung” sei.

LAISo, ich wiirde sagen, da gibt es so vielleicht zwei Richtungen, die mir
aufgefallen sind. Auf der einen Seite wiirde ich schon sagen, dass es mehr
zu einem oOffentlichen Thema geworden ist und durchaus in einigen
Bereichen bekannter ist, wenn auch nicht bei allen. Das finde ich auch sehr
gut. Auf der anderen Seite wird das dann oftmals auch zum Modethema
erklart und verharmlost.”

10) Behordenangelegenheiten

Behdrdenangelegenheiten sind kein Lebensbereich, sondern ein Weg, um erforderliche
Unterstitzung zu erlangen; daher wurde auch nicht explizit in den Interviews danach gefragt.
Allerdings zeigt die Analyse der Interviews, dass Erfahrungen mit Behdrden und die
Beantragung von Leistungen eine wichtige Rolle spielen und in die Beschreibung der
Situation von autistischen Menschen in Sachsen aufgenommen werden mussen. Aus Sicht
der Interviewpersonen gibt es viele Hirden bei der Beantragung von Leistungen nach dem
SGB IX und somit einen eindeutigen Verbesserungsbedarf. Die Berichte in den Interviews
betreffen insbesondere den KSV als Uberortlichen Trager der Eingliederungshilfe (EGH). Es
werden lange Bearbeitungszeiten berichtet und kritisiert. Betroffene missten lange
Wartezeiten in Kauf nehmen und Zwischenlésungen bis zum Erhalt der Leistungen finden.
Oft musse Widerspruch eingelegt werden, um Anspriiche durchzusetzen und Leistungen zu
erhalten. Dabei hatten Angehdrige mehrfach die Erfahrung gemacht, dass Widerspriche
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Uber einen langeren Zeitraum nicht bearbeitet wirden und kein Widerspruchsbescheid
erlassen werde. Auch hatten Interviewte die Erfahrung gemacht, dass Leistungen gekurzt
worden seien, ohne dass die Grinde fur die Entscheidung nachvollziehbar gewesen seien.
Mehrere Personen hatten den Eindruck, dass die Leistungen mdglichst gering gehalten
werden sollten und die Betroffenen primar als ,Kostenfaktor* gesehen wirden. Dadurch
werde den Betroffenen und ihren Familien das Gefluihl vermittelt, sie seien Bittsteller ohne
gerechtfertigte Ansprliche. Insgesamt berichten die Personen von einer schwierigen
Zusammenarbeit mit den Leistungstragern, die zusatzliche Zeitressourcen in Anspruch
nehme und sowohl Betroffene als auch ihre Familien zusatzlich belaste.

3.2 Angelman-Syndrom

3.2.1 Beschreibung des Angelman-Syndroms

Das Angelman-Syndrom wird in der ICD-10 den sonstigen Deletionen eines
Chromosomenteils zugeordnet (Q93.5). Neben physischen Beeintrachtigungen wie
schwersten psychomotorischen Retardierungen und Stérungen des Bewegungsapparates
zeichnet es sich durch abnormale oralmotorische Verhaltensweisen sowie Lauf- und
orthopadische Probleme aus. Menschen mit Angelman-Syndrom leiden zudem haufig an
eingeschrankter Kommunikationsentwicklung, Sehstérungen, gastroenterologischen
Problemen und Epilepsie. Charakteristisch ist aber auch ihre fréhliche Grundstimmung, die
mit haufigen Lachanfallen und freundlichen Verhaltensweisen einhergeht. Autismus und
Angelman-Syndrom kdnnen ahnliche Verhaltensweisen und Herausforderungen aufweisen,
was manchmal zu einer Verwechslung bei der Diagnose fiihren kann. Beide Formen kénnen
mit Entwicklungsverzdgerungen, Kommunikationsschwierigkeiten und bestimmten
Verhaltensmustern einhergehen. Die Diagnosekriterien fur Autismus und Angelman-
Syndrom unterscheiden sich jedoch, und es gibt spezifische Tests, die zur Diagnose beider
Behinderungen eingesetzt werden kdnnen.

Einschrankungen

Das Angelman-Syndrom hat einige typische Symptome, die je nach Auspragung zu
unterschiedlich schweren Beeintrachtigungen fihren kénnen. Typisch sind Schlafstérungen,
Epilepsie und eine Entwicklungsstorung. Die grof3e Mehrheit der Menschen mit Angelman-
Syndrom leidet unter leichten bis schweren Gehproblemen oder Ataxie (gestorte
Bewegungskoordination)’. Die Entwicklung der Kommunikation hangt vom
Sprachverstandnis der Menschen mit Angelman-Syndrom ab. Schwer betroffene Personen
haben ein weniger ausgepragtes Sprachverstandnis, das sich auf wenige Worter beschrankt.
Andere hingegen verstehen ihre Umwelt sehr gut. Oft ist ihre Lautsprachentwicklung
erheblich beeintrachtigt. Die Mehrheit leidet unter Epilepsie, die bereits im frihen Kindesalter
(meist zwischen dem ersten und dem dritten Lebensjahr) beginnt. Dabei treten die ersten
Anfalle haufig im Zusammenhang mit Fieber als sogenannte Fieberkrdmpfe auf. Die Form
der Anfalle kann bei jeder betroffenen Person anders ausfallen. Auch koérperliche und
geistige Behinderungen sowie Probleme mit Essen, Sauberkeit und Verhalten sind haufig
auftretende Merkmale.

Starken

Menschen mit Angelman-Syndrom sind bekannt fir ihre freundliche und fréhliche
Personlichkeit. Sie lacheln oft und haben eine positive Ausstrahlung, die sich auf ihre

7 Link zu Informationen zum Angelman-Syndrom (Abruf 29.07.2024)
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https://angelman.de/das-syndrom/merkmale/

Umgebung Ubertragt. Sie haben meist viel Sinn fir Humor, sind haufig sehr sozial und
gewohnlich in der Grundhaltung freundlich.® Sie haben oftmals ein gutes Gedachtnis fir
Gesichter und eine gute rdumliche Orientierung.

Unterstiitzungsbedarf

Laut Angelman e. V. besteht ein lebenslanger intensiver Unterstitzungsbedarf.
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler gehen davon aus, dass dieser Gendefekt in naher
Zukunft korrigiert werden kann. Derzeit gibt es lediglich symptomatische
Behandlungsmadglichkeiten, z. B. flr Epilepsie und Schlafstérungen. Physiotherapie und
Logopadie (Unterstiitzte Kommunikation) tragen zu einer optimalen Entwicklung bei.®
Menschen mit Angelman-Syndrom kénnen sich am besten entfalten, wenn die Epilepsie und
andere Probleme unter Kontrolle sind.

3.2.2 Datenlage

Dem KSV liegen keine Daten zur Anzahl von Menschen mit Angelman-Syndrom in Sachsen
vor. Auch eine Auswertung von Abrechnungsdaten der KVS, die Daten zum Angelman-
Syndrom mit dem Diagnoseschlussel ,Q93.5 Sonstige Deletionen eines Chromosomenteils
(inkl. Angelman-Syndrom)* berlicksichtigte, kann nur einige Hinweise zur Alters- und
Geschlechterverteilung geben (siehe kurze Beschreibung der Auswertung in Abschnitt
3.1.2). Das Geschlechterverhaltnis beim Angelman-Syndrom ist ausgeglichen. Eine
Betrachtung nach Altersgruppen ergibt, dass es sich bei den Behandelten uberwiegend um
Minderjahrige handelt. Angesichts eines Gesamtanteils aller Minderjahrigen an der
sachsischen Bevdlkerung von 16 % (Stand 31.12.2023) ist diese Altersgruppe bei Personen
mit Angelman-Syndrom etwa um das Flnffache Uberreprasentiert.

Da keine belastbaren Daten zur Anzahl der Menschen mit Angelman-Syndrom in Sachsen
verfugbar sind, Iasst sich die Zahl nur auf Basis der weltweiten Pravalenz des Angelman-
Syndroms schéatzen. Diese belauft sich auf schatzungsweise 1:10.000 bis 1:20.000."° Auf
dieser Basis kann fur Sachsen eine Anzahl von 200 bis 400 Personen mit Angelman-
Syndrom geschatzt werden.

3.2.3 Angebote im Bereich Angelman-Syndrom

Am Klinikum Leipzig gibt es das Angelman-Zentrum Leipzig (AZL), in dem ein
multiprofessionelles Team zusammenarbeitet. Der Arbeitsschwerpunkt liegt in der Betreuung
neurologisch komplex erkrankter Kinder und Jugendlicher. Des Weiteren gibt es den
Angelman e. V. Dieser Verein wurde 1993 gegriindet und hilft betroffenen Eltern, indem er
sie vernetzt und Uber Hilfsangebote vor Ort, gesetzliche Regelungen und neue
Forschungsansatze informiert. Der Verein bietet Uber das gesamte Bundesgebiet hinweg
regionale Ansprechpersonen (Nord, West, Ost, Mitte, Sid und Siid-West). Die Kontaktdaten
dieser beiden Angebote befinden sich im Abschnitt 4.1.3. Weitere Angebote in Sachsen, die
spezifisch fur Menschen mit Angelman-Syndrom sind, sind derzeit nicht bekannt. Dies
schlief3t nicht aus, dass es Angebote fir Menschen mit Behinderungen in Sachsen gibt, die
auch von Menschen mit Angelman-Syndrom in Anspruch genommen werden oder
genommen werden kdnnen.

8 Link zu Informationen zum Charge-Syndrom (Abruf 29.07.2024)
° Link zu Informationen zum Angelman-Syndrom (Abruf 29.07.2024)
10 Link zur DNA-Diagnostik (Abruf 29.07.2024)
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An der in Abschnitt 3.1.3 beschriebenen Befragung der recherchierten Anbieter nahmen zwei
Anbieter aus dem Bereich Angelman-Syndrom teil. Diese beiden Anbieter richten ihren
Fokus auf Kinder und Jugendliche, sprechen aber auch Erwachsene an. Sie richten sich an
Betroffene und deren Angehérige, stehen jedoch auch Fachkraften und weiteren Zielgruppen
(z. B. Arztinnen und Arzten sowie der Gesamtgesellschaft) offen. Die Beratungsangebote
zum Angelman-Syndrom umfassen allgemeine Informationen zum Syndrom, einschlieRlich
Therapie, Férderung, medizinischer Themen, Forschung, Unterstiitzung bei der
Kommunikation, Rehabilitation sowie familiarer Themen, und sind Uber verschiedene Kanale
zuganglich.

3.2.4 Ergebnisse aus den qualitativen Interviews

Nachfolgend werden die Analyseergebnisse aus den qualitativen Interviews mit den sieben
Angehdrigen von Menschen mit Angelman-Syndrom wiedergegeben. Die Aussagen aus den
Interviews geben wichtige Einblicke in individuelle Erfahrungen und Lebenssituationen,
lassen jedoch keine allgemeinen Riickschlisse auf die Gesamtheit der Menschen mit
Angelman-Syndrom in Sachsen zu.

1) Familie & soziales Netz

Aktivitaten und Teilhabe

Die Interviewpersonen beschreiben, dass Menschen mit Angelman-Syndrom trotz ihrer
Kommunikationseinschrankungen sozial gut eingebunden sein kénnten, wenn ihr Umfeld
kreativ und geduldig mit ihnen umgehe. Familien, Freundschaften und Wohngruppen béten
wichtige Moglichkeiten der Teilhabe und Beziehungsgestaltung.

Sie konnten Gestik, Mimik und einzelne Wérter in ihrer eigenen Sprache kommunizieren. Sie
nutzten alternative Wege, um ihre Bedurfnisse auszudriicken, wie das Holen bestimmter
Gegenstande. Die Bezugspersonen kénnten lernen, ihre Signale zu verstehen.

Viele Menschen mit Angelman-Syndrom seien offen und freundlich und gut in
Klassengemeinschaften oder Wohngruppen integriert. Sie hatten Freundschaften zu
Mitschilerinnen und Mitschilern oder Mitbewohnerinnen und Mitbewohnern aufgebaut, die
sie unterstitzten und mit denen sie Aktivitaten unternahmen.

Familien spielten eine zentrale Rolle und seien sehr engagiert, ihre Kinder bestmdglich zu
fordern und in das Familienleben einzubinden. Geschwisterkinder akzeptierten und
unterstitzten ihre Geschwister mit Angelman-Syndrom meist. Wenn eine
Fremdunterbringung der Menschen mit Angelman-Syndrom nétig sei, bleibe die Familie eng
eingebunden.

»AISO er kann gar nichts sagen, er ist aber in der Lage, so ein paar
Gebérden zu zeigen. Und er fiihrt uns auch. Er fiihrt uns jetzt mittlerweile
auch zu Orten hin, zum Beispiel zu unserem Trampolin draul8en im
Garten.”
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Hiirden und Barrieren

Menschen mit Angelman-Syndrom seien mit vielfaltigen Hlrden im sozialen Bereich
konfrontiert. Der Aufbau und die Pflege von Beziehungen erforderten besondere
Anstrengungen und Unterstitzung durch das Umfeld.

Menschen mit Angelman-Syndrom hatten Probleme damit, sich verbal auszudriicken und zu
kommunizieren. Sie seien auf nonverbale Kommunikation wie einfache Gestik und Mimik
angewiesen.

Die geistigen Fahigkeiten von Menschen mit Angelman-Syndrom seien eingeschrankt, was
den Umgang mit Gleichaltrigen und die Teilhabe am sozialen Leben erschwere.

Nicht immer stieRen sie auf Offenheit und Verstandnis im sozialen Umfeld. Vorurteile und
Beruhrungsangste behinderten den Aufbau von Freundschaften und Kontakten.

Angehorige und Betreuende stiinden vor der Herausforderung, den besonderen
Bedirfnissen und Verhaltensweisen der Menschen mit Angelman-Syndrom gerecht zu
werden. Dies fiihre zu Uberforderung und teilweise auch zu Riickzug aus dem sozialen
Umfeld. In einigen Fallen seien Familienmitglieder aufgrund dieser Uberlastung psychisch
erkrankt (z. B. an Burnout oder Depressionen).

Menschen mit Angelman-Syndrom seien in ihrer Selbstandigkeit eingeschrankt, was den
Zugang zu sozialen Aktivitaten und Kontakten erschwere.

»,Und dann war das auch mit der Sprache, die sich da nicht so richtig
entwickelte. Wo auch keine Silben kamen und keine Laute. Also, sie fing
dann irgendwann an zu lautieren, aber das ging halt auch nie weiter. Und

es ist auf der ganzen Linie der Motorik und Kognition ganz langsam.*

Erhaltene Unterstiitzung

Auf technischer Ebene kénne ein ,Talker” als Hilfsmittel zur Kommunikation eingesetzt
werden, mit dem Menschen mit Angelman-Syndrom Woérter, Satze oder Botschaften tber
Symbole kommunizierten.

Personlich wirden Menschen mit Angelman-Syndrom vor allem durch ihre Eltern und
Familienmitglieder unterstutzt, die sie begleiteten und mit ihnen Aktivitaten unternahmen. Die
Familien kimmerten sich darum, die Menschen mit Angelman-Syndrom in soziale Kontakte
mit anderen Kindern zu bringen.

Auf professioneller Ebene béten einige sachsische Schulen Unterricht in unterstutzter
Kommunikation an. Mehrere Familien mit Menschen mit Angelman-Syndrom erhielten
Therapie- und Forderangebote. Weiterhin kdmen in einigen Fallen Assistentinnen und
Assistenten zum Einsatz, um die sozialen Beziehungen und Integration der Kinder und die
Familien zu entlasten.

,Die [Assistenten] gehen auch regelméallig [mit unseren beiden Kindern] in
den Zoo. [...] Ein- bis zweimal im Monat kénnen sie ein Schwimmangebot
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in Anspruch nehmen. [...] Das Schéne ist, sie kbnnen das jetzt
selbststandig mit den Assistenten machen, ohne dass wir immer fahren.”

2) Bildung & Ausbildung

Aktivitaten und Teilhabe

Fir Kinder und Jugendliche mit Angelman-Syndrom gebe es unterschiedliche
Bildungsangebote, die von integrativen Kindergarten und Schulen bis hin zu spezialisierten
Forderzentren und Internatsschulen reichten.

Entscheidend sei, dass die jeweilige Einrichtung gut auf die individuellen Bedulrfnisse und
Fahigkeiten der Menschen mit Angelman-Syndrom eingehe, um sie optimal zu férdern und
an ihre Grenzen zu bringen, ohne dass Leistungserwartungen im Vordergrund stiinden.

Der Bildungsweg hange stark von den individuellen Bedurfnissen und Moglichkeiten der
Menschen mit Angelman-Syndrom ab. Zentral sei, dass die Eltern und Fachkrafte
gemeinsam den bestmdglichen Férderort fanden und die Einrichtungen Uber die nétige
Expertise und Ausstattung verflgten.

,Und die [Schule] war aus meiner Sicht [fiir meine beiden Kinder] einfach
toll. Also, die haben sich Miihe gegeben. Die haben viel draul3en gemacht.
Die Kinder waren in Bewegung. [Die sind] mit den Kindern bis an deren
Lerngrenzen gegangen.”

Hiirden und Barrieren

Nicht alle Schulen seien fur den Umgang mit Menschen mit Angelman-Syndrom geeignet, da
sie nicht speziell auf die Kommunikation und den Umfang der geistigen Behinderung beim
Angelman-Syndrom ausgerichtet seien.

Inklusion in Regelschulen werde von einigen Eltern zwar als winschenswert angesehen,
scheitere aber an fehlenden Ressourcen und Kompetenzen. An Regelschulen komme es
vor, dass Kinder mit Angelman-Syndrom gemobbt wirden und nicht die nétige Férderung
erhielten. Die Mehrheit der Eltern ist daher der Ansicht, dass die inklusive Beschulung der
Menschen mit Angelman-Syndrom im derzeitigen Bildungssystem nicht gelinge und
bevorzuge daher trotz UN-BRK flr ihr Kind eine Forderschule.

In einem Fall habe die Inklusion eines Menschen mit Angelman-Syndrom auch im
Kindergarten nicht funktioniert. Die Kinder mit Behinderung seien dort separat gehalten
worden und es habe keine Moglichkeit fiir gemeinsame Aktivitaten mit anderen Kindern
gegeben.

Teilweise gebe es Probleme mit der Ferienbetreuung fiir Kinder mit Angelman-Syndrom. In

diesen Fallen hatten die Eltern die Ferien zu Hause verbringen mussen, weil keine
Betreuung angeboten worden sei.
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L,Und wir mussten auch immer Punkt 16.00 Uhr [in der Kita] sein, weil kein
anderer Betreuer auf die Kinder mit Behinderung aufpassen wollte. [...]
Also sowas finde ich schon sehr hart.”

Erhaltene Unterstiitzung

Professionelle Unterstlitzung von Menschen mit Angelman-Syndrom im Bildungssystem
finde vor allem in der Schule statt. Dort arbeiteten neben Lehrkraften auch Betreuende und
Hilfskrafte, die auf die Bedlrfnisse von Kindern mit Angelman-Syndrom spezialisiert seien.
Teilweise verfugten die Schulen Uber gute Ausstattungen, z.B. mit Physiotherapie-
Angeboten, und einen hohen Betreuungsschlissel, der sicherstelle, dass die Kinder die
notige individuelle Unterstitzung erhielten. Dies sei jedoch nicht die Regel.

~IWir haben unser Kind auf eine andere Schule umgesiedelt], weil sie dort
einen ganz anderen Schlissel bereitstellen konnten. Die hatten zwei

Lehrer, drei FSJler und noch eine Hilfskraft, sodass sie zwar nicht auf eine
Eins-zu-eins-Betreuung kam, aber sie immer jemand im Blick hatte.”

3) Arbeit & materielle Lebenssituation

Da die meisten Menschen mit Angelman-Syndrom, deren Angehdrige ein Interview gegeben
haben, noch die Schule besuchen, liegen nur wenige Angaben zu diesem Lebensbereich
vor.

Aktivitaten und Teilhabe

Die Moglichkeiten zur Teilhabe am Arbeitsleben hingen vom Schweregrad der geistigen
Behinderung der Menschen mit Angelman-Syndrom ab. Fir die meisten Menschen mit
Angelman-Syndrom sei es aufgrund ihrer Einschrankungen nicht mdglich, eine
Erwerbstatigkeit in einer WfbM auszulben. Einige Menschen mit Angelman-Syndrom mit
leichteren Verlaufsformen seien jedoch in der Lage, kleinere Aufgaben zu Gbernehmen und
in einer WfbM zu arbeiten. Fur die anderen Menschen mit Angelman-Syndrom bleibe der
Besuch eines FBB.

,Dann gibt es natlirlich leichtere Verlaufsformen [...]. Die schaffen es dann
meistens schon in die WfbM, weil sie die Ausdauer haben oder die Sachen
befolgen kbnnen. Das ist aber bei dem Gros nicht der Fall.“

Hiirden und Barrieren

In Sachsen gebe es fir Menschen mit Angelman-Syndrom je nach individueller
Voraussetzung die Mdglichkeit, in einer WfbM zu arbeiten oder stattdessen den FBB zu
besuchen. Die Angehdérigen sind der Meinung, dass die Angebote im FBB nicht ausreichend
darauf ausgerichtet seien, die Menschen mit Angelman-Syndrom tatsachlich auf eine
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Tatigkeit in der WfbM vorzubereiten. Zudem wird die Gruppeneinteilung im FBB als starr und
wenig flexibel empfunden.

Erhaltene Unterstiitzung

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.
4) Gesundheit

Aktivitaten und Teilhabe

In einem Fall sei die Familie des Menschen mit Angelman-Syndrom bereits bei dessen
Geburt in einer Spezialklinik registriert worden, was den Zugang zum Gesundheitssystem im
weiteren Lebensverlauf erleichtert habe.

Hiirden und Barrieren

Medizinischem und therapeutischem Personal fehle es laut den interviewten Eltern an
Fachkenntnissen und Erfahrung im Umgang mit Menschen mit Angelman-Syndrom. Die
Symptome und Besonderheiten des Syndroms seien dort vielfach nicht ausreichend
bekannt, was zu Fehleinschatzungen und unangemessener Behandlung flihre.

Ein weiteres Problem sehen die Eltern in der mangelnden Verfiigbarkeit von spezialisierten
Angeboten und Leistungen. Fur viele Menschen mit Angelman-Syndrom sei es schwierig,
geeignete Praxen oder Einrichtungen zu finden, die auf ihre Bedurfnisse ausgerichtet seien.
Auch lange Anfahrtswege und Wartezeiten erschwerten den Zugang.

Hinzukdmen Finanzierungsschwierigkeiten. Viele bendtigte Leistungen wie Ergotherapie,
Reittherapie oder spezielle Medikamente wlrden nicht von den Krankenkassen
Uubernommen. Betroffene Familien mussten diese Kosten aus eigener Tasche tragen, was
eine enorme finanzielle Belastung darstelle.

Schlielich berichten Eltern auch von Unverstandnis und mangelnder Unterstitzung im
Gesundheitssystem. Medizinisches Personal zeige teilweise wenig Interesse an den Fallen,
lasse Eltern mit ihren Problemen allein oder zweifele sogar die Beschwerden der Kinder an.
Dies fulhre zu frustrierenden Erfahrungen und erschwere den Zugang zu adaquater
Versorgung.

»,Dann hatte [meine Tochter] irgendwas mit den Zéhnen. [...] Und dann
haben die Arzte immer gesagt: ,Sie hat nichts, sie markiert, sie simuliert.*
Und dann musste ich das mir erkdmpfen, dass sie dann lberhaupt eine
Zahn-OP kriegt.“

Erhaltene Unterstiitzung

Bei den meisten Menschen mit Angelman-Syndrom wirden unmittelbar nach der Diagnostik
diverse Therapien eingeleitet, die die Kinder Uber viele Jahre hinweg begleiteten. Ziel sei, ein
moglichst umfassendes Angebot an Férderung und Unterstiitzung zu bieten, um den
Entwicklungsverlauf der Kinder bestméglich zu beeinflussen.

Zur professionellen Unterstitzung gehoérten Diagnostik und Beratung in spezialisierten
Zentren (Sozialpadiatrische Zentren (SPZ), Medizinische Zentren fur Erwachsene mit
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Behinderung (MZEB), AZL), Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Frihférderung,
Sehfrihférderung, Reittherapie, Schwimmtherapie, Verhaltenstherapie und
Interaktionstraining. Nicht alle Therapien wirden jedoch von den Krankenkassen finanziert.

Auf persénlicher Ebene wiirden Menschen mit Angelman-Syndrom bei Therapien und
Aktivitaten durch ihre Familien begleitet und unterstitzt. Der Familienalltag werde haufig an
die Bedurfnisse des Kindes angepasst.

Technisch kdmen spezielle Hilfsmittel wie Brillen zum Einsatz.

s[Unsere Tochter] hat zweimal die Woche Physiotherapie, einmal
Logopéadie und einmal Friihférderung. Und zusétzlich gehen wir noch zum
therapeutischen Reiten, was allerdings von uns finanziert wird, weil das
niemand lbernimmt.*

5) Schutz der Persoénlichkeit

Aktivitaten und Teilhabe

Andere Kinder seien teilweise an den Angelman-Kindern sehr interessiert und stellten
Fragen zu ihrer Beeintrachtigung. Wie die Eltern der anderen Kinder darauf reagierten und
das Thema erklarten, sei entscheidend fir die Haltung und den Umgang mit den Angelman-
Kindern. In Situationen, in denen Inklusion gelebt werde, seien viele andere Kinder
aufgeschlossen, rlicksichtsvoll und hilfsbereit.

,Und es gibt aber auch wirklich ganz liebe Kinder und interessierte Kinder,
die nachfragen, was ich persénlich ganz toll finde. Und es kommt halt auch
immer ein Stiick drauf an, wie die Eltern das vorleben. Die ganz kleinen
Kinder, die sind total interessiert an dem Rollstuhl.”

Hiirden und Barrieren

Andere Kinder und Eltern reagierten aber auch unsensibel und ablehnend auf die
Beeintrachtigung der Menschen mit Angelman-Syndrom. Es gebe Kinder, die die Menschen
mit Angelman-Syndrom auslachten und Eltern, die ihre Kinder vor ihnen warnten. Dies fluhre
zu Ausgrenzung und Stigmatisierung.

Ein Elternteil berichtet, dass Menschen mit Angelman-Syndrom manchmal aggressiv wirden
und sich selbst oder andere verletzten. Dies sei eine belastende Situation fir die Eltern.

In einem weiteren Fall wird von sexualisierter Gewalt gegen einen Menschen mit Angelman-
Syndrom durch das Personal einer Wohneinrichtung berichtet. Aufgrund des begrenzten
Angebots an Wohneinrichtungen sei danach jedoch kein Einrichtungswechsel mdglich
gewesen. Dies flhre zu erheblichen psychischen Belastungen des Menschen mit Angelman-
Syndrom und seiner Familie, da die standige Angst vor einem weiteren Ubergriff bestehe.

46 |



»,ES gibt auch Eltern, die sagen: ,Nee, komm mal weg jetzt. Lass den mal in

Ruhe. Der ist krank.* Und Krankheit suggeriert ja auch immer, der hat was

Ansteckendes, wir lassen den mal, ne? Und die wissen eigentlich gar nicht,
was sie in dem Moment verursachen mit solchen Aussagen.*

Erhaltene Unterstiitzung
Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

6) Wohnen

Aktivitaten und Teilhabe

Menschen mit Angelman-Syndrom kénnten ein hohes Mal} an Selbststandigkeit im Alltag
erreichen, bspw. beim Essen oder beim Anziehen. Um die Teilhabe und Selbststandigkeit zu
fordern, hatten viele Familien ihre Wohnsituation angepasst. In einem Fall sei das Zimmer
des Menschen mit Angelman-Syndrom ins Erdgeschoss verlegt und das Bad barrierefrei
umgebaut worden.

Auch ein Umzug in eine barrierefreie Wohngemeinschaft mit ebenem Zugang und grofRen
Gemeinschaftsraumen kénne fur einige Menschen mit Angelman-Syndrom die richtige Wahl
sein, sofern eine intensive Unterstitzung und Assistenz gegeben seien.

»,Und der gliickliche Umstand war, dass sich finf [...] Gleichaltrige
gefunden haben, die alle aus den Elternhdusern [...] ausziehen wollten.
Und dass wir hier bei einem Vermieter, der kernsaniert hat, auf ein offenes
Ohr gestol3en sind. Und der hat [die Bedlirfnisse der behinderten jungen
Menschen] auch in die Planung so einbezogen.*

Hiirden und Barrieren

In Sachsen bestehe ein erheblicher Mangel an geeigneten Platzen in besonderen
Wohnformen, die den Bedirfnissen von Menschen mit Angelman-Syndrom entsprachen.
Viele Einrichtungen seien personell und finanziell unterausgestattet, um eine angemessene
Betreuung zu gewabhrleisten. Die Suche nach einem geeigneten Wohnplatz sei fir einen
Groliteil der Eltern eine immense Herausforderung, die viel Zeit und Energie in Anspruch
nehme.

Das Bundesteilhabegesetz (BTHG) fordere zwar die Inklusion, fihre aber dazu, dass
weniger besondere Wohnformen fur Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf wie
Menschen mit Angelman-Syndrom geschaffen wirden. Stattdessen sollten sie in ambulanten
Wohnformen leben, was flir Menschen mit Angelman-Syndrom jedoch meist ungeeignet sei,
da sie hohe pflegerische Bedarfe aufwiesen.

Innerhalb der besonderen Wohnformen komme es aus Sicht einiger Eltern zu einer

Zweiklassengesellschaft, bei der die ,schweren Falle* benachteiligt wirden. Dies fihre zu
einer weiteren Verschlechterung der Situation von Menschen mit hohem Pflegebedarf.
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Mit Blick auf die Selbstversorgung stellten grundlegende Tatigkeiten der Kérperpflege wie
Zahneputzen fir viele Betroffene grolRe Schwierigkeiten dar und fuhrten zu Frust. Eltern
seien Uberfordert, die Versorgung und Betreuung rund um die Uhr allein zu stemmen.
Entlastungsangebote wie Kurzzeitpflege seien jedoch kaum verfligbar.

,Und der Personalschliissel ist (iberall schlecht. Der schlechteste
Personalschliissel war tatsédchlich ein erwachsener Betreuer fiir zehn
erwachsene geistig Behinderte, und im besten Fall waren es zweieinhalb
Personen [fiir zehn erwachsene geistig Behinderte].”

Erhaltene Unterstiitzung

Einige Familien hatten in ihren Wohnungen und auf dem Grundstiick verschiedene
technische Hilfsmittel installiert, um die Sicherheit der Menschen mit Angelman-Syndrom zu
gewahrleisten, bspw. Treppenschutzgitter, ausziehbare Zaune und einen umgebauten Hof.

Auf personlicher Ebene iberndhmen die Eltern einen Grofteil der Betreuung und Pflege
selbst, wirden dabei aber auch von den gesunden Geschwisterkindern unterstitzt.

Einige Familien hatten einen professionellen Dienst engagiert, der sowohl Pflege- als auch
Assistenzleistungen Ubernehme. In manchen Fallen sei das personliche Budget beantragt
worden. Einige Familien erhielten auch finanzielle Unterstitzung von den Pflegekassen, z. B.
einen Wohngruppenzuschlag. Eine Familie habe ihr Kind mit Angelman-Syndrom zeitweise
in einer Kurzzeitpflege untergebracht und dadurch Entlastung erfahren.

,Diese Treppenschutzgitter haben wir gebaut oder anfertigen lassen. Dann
haben wir den ganzen Hof umgebaut. [...] Ich bin froh, dass wir in einem
separaten Haus wohnen und wir hier unseren Platz und unsere Ruhe
haben.”

7) Mobilitat & inklusiver Sozialraum

Aktivitaten und Teilhabe

Mobilitét, Selbststandigkeit und die Freude an gemeinsamen Aktivitdten seien wichtige
Aspekte im Leben der Menschen mit Angelman-Syndrom. Viele Familien schafften ein
integratives Umfeld fur Menschen mit Angelman-Syndrom, in dem diese sich frei bewegen
und am gesellschaftlichen Leben teilhaben kdnnten.

Mehrere Menschen mit Angelman-Syndrom kénnten gut laufen, auch wenn sie es erst spat
gelernt hatten. Ein Kind mit Angelman-Syndrom fahre gerne Fahrrad (als Familie mit einem
speziellen Mehrsitzrad mit Elektromotorunterstiitzung). Dieses Kind mit Angelman-Syndrom
sei zudem sehr mobil, kdnne gewisse Strecken laufen und bendtige nur auf langen Wegen

einen Rollstuhl.

Die Eltern legten Wert darauf, dass sie gemeinsam mit den Menschen mit Angelman-
Syndrom ihren Alltag weitestgehend selbststandig organisieren kénnten, z. B. beim
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Einkaufen. Sie wohnten deswegen in einem Wohnumfeld, in dem Kontakt zur Nachbarschaft
und zur Tagespflege sowie gegenseitige Unterstitzung bestiinden.

,Die fahren gerne Fahrrad. Da haben wir uns als Familie ein Fahrrad
zugelegt. Das ist quasi wie ein Auto. Also, zwei Sitze vorne, zwei hinten.
Aber alle vier Sitze haben Pedalen zum Treten.”

Hiirden und Barrieren

Lange Strecken und Fahrten gegen den Willen der Menschen mit Angelman-Syndrom seien
problematisch. Manche Menschen mit Angelman-Syndrom reagierten empfindlich auf
bestimmte Transportmittel wie den Zug.

Den Antragsprozess flr Fahrdienste empfanden die entsprechenden Familien als sehr
aufwendig und zu komplex. Zudem seien frihe Abholzeiten fir den Fahrdienst flir Menschen
mit Angelman-Syndrom belastend. Die Qualitat der Fahrdienste schatzten die Eltern
unterschiedlich ein. Teilweise mangele es an ausgebildetem Personal, was bei
Zwischenfallen wie epileptischen Anfallen wahrend der Fahrt sehr gefahrlich sei.

Meist seien Bahnsteige und Umsteigemoglichkeiten nicht fir Menschen im Rollstuhl
geeignet. Familien mussten erst Férdermittel beantragen, bevor Barrieren beseitigt wirden.

Menschen mit Angelman-Syndrom hatten Schwierigkeiten, ihre Grenzen einzuschatzen und
Gefahren wahrzunehmen. Es kdnne zu Sturzen und Verletzungen kommen, wenn die Kinder
nicht ausreichend beaufsichtigt wirden. Auch dies mussten die Familien im Blick haben, was
einmal mehr die hohen Anforderungen an die Familien unterstreicht.

,Und ich habe gesagt, ich kann die nicht so friih aus dem Haus geben. Und
dann hélt sie das auch psychisch bis Mittag nicht durch, das ist dann
einfach viel zu anstrengend fiir sie [...]. Und da habe ich mich entschieden,
dass ich sie selbst fahren werde.*”
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Erhaltene Unterstiitzung

Technische Hilfsmittel zur Unterstitzung der Mobilitat erhielten die Menschen mit Angelman-
Syndrom z. B. durch Rollstuhle, Therapie-Buggys und Therapie-Rader. Der Einsatz von
Rollstiihlen wird von vielen Familien differenziert betrachtet und nur bei Bedarf genutzt.

Personlich werde die Mobilitat der Menschen mit Angelman-Syndrom durch die Familien
gefordert, die darauf hinwirken, dass die Menschen mit Angelman-Syndrom moglichst viel
liefen.

Einige Menschen mit Angelman-Syndrom erhielten einen professionellen Fahrdienst, der sie
zur Schule und wieder nach Hause bringe.

,Wir sind da eigentlich ziemlich dagegen gewesen gegen den Rollstuhl. Wir
haben von Anfang an versucht, mit ihr viel zu laufen. Und sie kann das ja
motorisch auch alles. Bei ihr ist es immer nur eine Willenssache, ne?“

8) Freizeitaktivitaten

Aktivitaten und Teilhabe

Menschen mit Angelman-Syndrom hatten Freude an Aktivitaten, die Bewegung, Wasser und
soziale Interaktion beinhalteten. Einige Menschen mit Angelman-Syndrom fotografierten
gerne. Reisen und Ausflige, insbesondere mit ihren Talkern, bereiteten ihnen grof3en Spal3.
Im Garten kdnnten sich viele Menschen mit Angelman-Syndrom frei bewegen. Ballspiele und
Schwimmen seien weitere Aktivitaten, die Menschen mit Angelman-Syndrom gerne
ausUbten.

Einige Menschen mit Angelman-Syndrom héatten spezielle Interessen wie Eisenbahnen,
Zuge und Fahrzeuge allgemein. Andere horten gerne bestimmte Kinderlieder und
Geschichten immer wieder. Auch einfache Spielsachen wie Lichtspiele oder Spiralen
koénnten faszinierend sein. Insgesamt seien strukturierte Ablaufe und Routinen wichtig, damit
Menschen mit Angelman-Syndrom gesellschaftlich teilhaben kénnten.

»,Und ab und zu eben [gehen wir] auch mal shoppen oder fahren [in die
Stadt]. Oder wir haben auch eine Woche Urlaub an der Ostsee gemacht.
Angelman-Kinder sind ja von Wasser total fasziniert. Das hat ihr schon gut
gefallen.”
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Hiirden und Barrieren

Menschen mit Angelman-Syndrom hatten Schwierigkeiten, sich auf Spielplatzen oder in
Gruppen mit anderen Kindern zu integrieren. Andere Kinder reagierten haufig mit Riickzug
oder Desinteresse, was ihre gesellschaftliche Teilhabe einschranke.

Freizeitaktivitaten und Selbstbeschaftigung seien fur Menschen mit Angelman-Syndrom eine
groRe Herausforderung. Sie kénnten bspw. nicht allein lesen, puzzeln oder konzentriert
zuhoren.

Mehrere Eltern von Menschen mit Angelman-Syndrom beschreiben es als schwierig,
passende Freizeitangebote und Unterstitzung im Umfeld zu finden. Freunde und Bekannte
seien teilweise nicht bereit, sich mit ihren Angelman-Kindern zu beschéaftigen.

Daruber hinaus zeigten manche Menschen mit Angelman-Syndrom ein sehr
zurlickgezogenes Verhalten und lieRen sich nur schwer dazu bewegen, das Haus zu
verlassen oder an Aktivitaten teilzunehmen. Dies sei fir die Eltern sehr belastend.

~Meine Tochter hat kein Spielverhalten, die kann also kein Puzzle spielen.
Sie kann kein Buch lesen und sie hért auch nicht zu, wenn ich vorlese.
Dazu ist sie zu unruhig, also so eine Selbstbeschéftigung ist schwierig.”

Erhaltene Unterstiitzung

Einige Menschen mit Angelman-Syndrom erhielten Unterstlitzung durch therapeutisches
Reiten, Betreuung und Aktivierung. Die Betreuungspersonen seien bemunht, die Menschen
mit Angelman-Syndrom in verschiedenen gesellschaftlichen Bereichen zu férdern, auch
wenn nicht alle Angebote auf uneingeschrankten Erfolg stief3en.

9) Barrierefreie Information & gesellschaftliche Bewusstseinsbildung

Aktivitaten und Teilhabe
Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.
Hiirden und Barrieren

Die Angelman-Familien sind der Ansicht, dass die Barrierefreiheit und das gesellschaftliche
Bewusstsein flir Menschen mit Behinderung in Sachsen dirftig seien, insbesondere flr
Menschen mit seltenen Behinderungen wie dem Angelman-Syndrom.

Die Familien seien mit vielfaltigen Herausforderungen in der Gesellschaft konfrontiert. Sie
berichten von Schwierigkeiten in ihrem lokalen Umfeld, wie z. B. Ablehnung durch die
Dorfgemeinschaft. Haufig erfiihren sie unangemessene Reaktionen oder Ablehnung.

Die Inklusion von Menschen mit Angelman-Syndrom im gesellschaftlichen Umfeld sei nicht

ausreichend. Die Betroffenen muissten immer wieder mit Vorurteilen und mangelinder
Offenheit rechnen, was eine zusatzliche Belastung zu ihrer Beeintrachtigung darstelle.
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LIrgendwo stand dann, dass wir in Sachsen 20.000 Schulanfénger pro Jahr
haben. Und das bedeutet ja, dass pro Jahr ein Kind mit Angelman-
Syndrom in Sachsen geboren wird. Und da habe ich gedacht, da wirst du
kaum jemanden finden, der das kennt oder schon mal irgendwo gehért
hat.”

Erhaltene Unterstiitzung

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

3.3 Prader-Willi-Syndrom

3.3.1 Beschreibung des Prader-Willi-Syndroms

Das Prader-Willi-Syndrom zahlt gemaf ICD-10 zu den angeborenen
Fehlbildungssyndromen, die vorwiegend mit Kleinwuchs einhergehen (Q87.1). Es stellt eine
seltene Entwicklungsstérung des Nervensystems dar, die durch Hypotonie und
Fltterungsdefizite wahrend der Neugeborenenperiode ausgelést wird. Darauf folgt dann eine
Periode exzessiver Gewichtszunahme, die mit einem erhdhten Risiko von Adipositas
einhergeht. Dariber hinaus zeichnet es sich durch Lernschwierigkeiten, mangelnde soziale
Fahigkeiten und Verhaltensstérungen der betroffenen Menschen aus. Sie leiden haufig unter
gestorter Sprachentwicklung und mangelnder Emotionskontrolle.

Einschrankungen

Bei Menschen mit dem Prader-Willi-Syndrom funktionieren der Hypothalamus und das
neuronale System anders als bei gesunden Menschen. Die Bandbreite dieser Stérung ist
jedoch von Fall zu Fall verschieden, sie kann schwach oder auch stark ausgepragt sein.
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom sind in der Regel kleinwlichsig. Ihre Muskulatur ist
insbesondere in den frihen Lebensjahren recht schwach ausgebildet, weshalb Bewegung fur
sie oft anstrengend und ermuidend ist. Aufgrund der Stérung im Hypothalamus empfinden
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom kein Sattigungsgefihl, weshalb sie ihr Essverhalten
nicht regulieren kdnnen — sie wissen nicht, was ,satt sein“ bedeutet. Neue oder unerwartete
Situationen bringen Menschen mit Prader-Willi-Syndrom oft an ihre Grenzen, es fallt ihnen
schwer, damit umzugehen. Gefuhle bei sich und anderen Menschen wahrzunehmen, ist fir
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom sehr schwierig, was zum Teil zu erheblichen Problemen
im Zusammenleben fiihrt. "’

Starken

Wahrend Kinder mit Prader-Willi-Syndrom Erwachsenen sehr zugetan sind, kénnen sie mit
ihren Altersgenossen oft nicht so viel anfangen. Viele Menschen mit Prader-Willi-Syndrom
sind feinmotorisch sehr begabt. Eine ausgepragte Detailorientierung ist eine weitere Starke
von Menschen mit Prader-Willi-Syndrom. Sie kénnen sehr genau arbeiten und Details
beachten, die andere Menschen mdglicherweise Ubersehen. Rituale sind ihnen ebenfalls
wichtig. Sie fuhlen sich geborgen, wenn ,alles seine Ordnung“ hat. Menschen mit Prader-
Willi-Syndrom kénnen sich stark freuen und sind offen und mitteilsam. Menschen mit

" Link zu Informationen zum Prader-Willi-Syndrom (Abruf 29.07.2024)
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Prader-Willi-Syndrom zeigen haufig ein gutes visuelles Gedachtnis'? und haben oft ein
ausgepragtes Interesse und Talent in kiinstlerischen Bereichen wie Zeichnen, Malen und
Basteln.

Unterstiitzungsbedarfe

Menschen mit Prader-Willi-Syndrom mussen mithilfe ihrer Eltern und Betreuer sehr frih
lernen, mit Nahrungsmitteln umzugehen. Auch Erwachsene mit Prader-Willi-Syndrom
bendtigen in ihrem Alltag Unterstitzung. Diese kann in Abhangigkeit von der vorherigen
Entwicklung sehr stark variieren.

3.3.2 Datenlage

Zum Prader-Willi-Syndrom liegen in der Behindertenstrukturstatistik keine spezifischen
Daten vor. Auch aus den Abrechnungsdaten der Kassenarztlichen Vereinigung Sachsen
(siehe kurze Beschreibung in Abschnitt 3.1.2) ergeben sich lediglich wenige Hinweise zu
Alter und Geschlecht der betroffenen Personen. Wahrend das Geschlechterverhaltnis
ausgeglichen ist, sind Minderjahrige mit Prader-Willi-Syndrom im Vergleich zum Anteil
Minderjahriger an der sachsischen Gesamtbevolkerung in den Abrechnungstagen der KVS
etwa dreimal haufiger vertreten.

Weltweit wird die Pravalenz des Prader-Willi-Syndroms auf etwa 1 zu 15.000 bis 30.000
Menschen geschatzt. Aufgrund dieses seltenen Auftretens zahlt das Syndrom zu den
seltenen genetischen Erkrankungen. Fur Sachsen kann die Zahl der Betroffenen auf dieser
Basis auf etwa 135 bis 270 Personen mit Prader-Willi-Syndrom geschatzt werden.

3.3.3 Angebote im Bereich Prader-Willi-Syndrom

Ein Angebot speziell fir Menschen mit Prader-Willi-Syndrom stellt die Wohnstatte der
Lebenshilfe Reichenbach e. V. im Vogtland dar. Sie bietet seit 2018 16 stationare Platze in
einem strukturierten und betreuten Wohnumfeld. Ziele sind u.a. die Bewohnenden als
eigenstandige Persdnlichkeit und als Individuum mit seinen Starken und Schwachen
anzuerkennen, einen individuellen Férder- und Betreuungsrahmen zu ermdéglichen, der die
Bereiche Arbeit, Wohnen, Lernen und Freizeit umfasst und ein breites Angebot an Aktivitaten
zu schaffen, um das Selbstwertgefuhl zu steigern.

Eine weitere Einrichtung, die Erfahrung mit dem Prader-Willi-Syndrom hat, ist die Kinder-
und Jugendklinik Bavaria in Kreischa. Hier werden auf der Stoffwechselstation auch Kinder
mit Prader-Willi-Syndrom behandelt.

Am Universitatsklinikum Leipzig befindet sich das Zentrum fir Seltene monogenetische
Formen der Adipositas und Prader-Willi-Syndrom. Das Zentrum betreut Kinder und
Jugendliche mit seltenen Formen der Adipositas bis zum 18. Lebensjahr. Besonderer
Schwerpunkt hierbei liegt in der Betreuung von Patientinnen und Patienten mit Prader-Willi-
Syndrom sowie monogenen Formen der Adipositas. Es findet eine enge Zusammenarbeit
mit dem Humangenetischen Institut der Universitat Leipzig, den Ambulanzen fur

12 Link zu weiteren Informationen (Abruf 29.07.2024)

13 Es konnten Daten zu Prader-Willi-Syndrom ausgewertet mit dem Diagnoseschlissel ,Q87.1
Angeborene Fehlbildungssyndrome, die vorwiegend mit Kleinwuchs einhergehen (inkl.
Prader-Willi-Syndrom)*“ bertcksichtigt werden.
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Kinderendokrinologie, dem Sozialpadiatrischen Zentrum sowie mit dem Universitaren
Zentrum fur Seltene Erkrankungen Leipzig statt.

Daruber hinaus spielt die Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland e.V. eine wichtige
Rolle. Sie unterstiutzt Betroffene und ihre Familien bundesweit und auch in Sachsen — durch
eine regionale Gruppe (ansassig in Thiringen). Sie bietet Informationsmaterialien und
Austauschmoglichkeiten und hilft zudem bei der Suche nach geeigneten Wohn- und
Betreuungsangeboten und organisiert Veranstaltungen sowie Workshops.

Im Rahmen des Projekts ,PraWiData“ wurde im Auftrag der Prader-Willi-Syndrom
Vereinigung Deutschland e.V. in Kooperation mit der Universitat Leipzig eine Datenbank
unter der Leitung von Prof. Dr. med. Wieland Kiess entwickelt.' Es handelt sich um eine
nicht-kommerzielle Datenbank, in der klinische, wissenschaftliche und
versorgungsmedizinische Daten von Menschen mit Prader-Willi-Syndrom strukturiert
zusammengefasst und dokumentiert werden. Sie dient dazu, die interdisziplinar erfassten
Daten systematisch auszuwerten und so die Behandlung zu verbessern, Daten flr
Forschungsprojekte zur Verfligung zu stellen und den Erfolg neuer Therapieansatze schnell
einschatzen zu kdénnen. 2022 wurde die App PraWiData entwickelt, mit der Eltern und
Betreuende von Menschen mit PWS die medizinischen Behandlungsdaten selbst mit Hilfe
der PraWiData App hochladen und so der Datenbank an der Universitat Leipzig zur
Verfigung stellen kdnnen. Die Daten werden dort anonymisiert ausgewertet.

Eine Liste mit den Kontaktdaten der Angebote findet sich in Abschnitt 4.4.

An der in Abschnitt 3.1.3 beschriebenen Befragung der recherchierten Anbieter beteiligten
sich zwei Anbieter aus dem Bereich des Prader-Willi-Syndroms. Sie richten sich in erster
Linie an Betroffene jeglichen Alters, stehen aber auch Angehdrigen und Fachkraften zur
Verfugung.

3.3.4 Ergebnisse aus den qualitativen Interviews

Nachfolgend werden die Analyseergebnisse aus den qualitativen Interviews mit den drei
Angehérigen von Kindern und Jugendlichen mit Prader-Willi-Syndrom wiedergegeben. An
dieser Stelle sei noch einmal darauf hingewiesen, dass die gefiihrten Interviews fast
ausschlieBlich Informationen Uber die Situation und Bedarfe von Kindern und Jugendlichen
beinhalten und nicht reprasentativ fir alle Menschen mit Prader-Willi-Syndrom in Sachsen
sind.

1) Familie & soziales Netz

Aktivitaten und Teilhabe

Die Interviewten berichten hinsichtlich der sozialen Kontakte und Freundschaften der Kinder
mit Prader-Willi-Syndrom, dass ihre Kinder eher leicht mit anderen Menschen zurechtkdmen
und kommunikativ sowie empathisch seien. Sowohl die Kinder, die in der Schule seien, als
auch das Kind im Kindergarten hatten dort Kontakt zu Gleichaltrigen.

Aulerhalb der Schule bzw. des Kindergartens seien die sozialen Kontakte nicht so stark
ausgepragt. Das liege u.a. auch an der rdumlichen Entfernung zwischen Wohn- und
Schulort.

14 Link zu prawidata (Abruf 29.07.2024)
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Das Kindergartenkind kénne sich bisher aufgrund des Prader-Willi-Syndroms noch nicht
lautsprachlich ausdriicken, habe aber Wege gefunden, sich mit Gleichaltrigen zu
verstandigen. Es nutze viel Mimik und Gestik und werde von den anderen Kindern
verstanden.

Zu einem Kind in der weiterfihrenden Schule wird berichtet, dass es seit dem Schulwechsel
auf eine Forderschule erstmals Telefonnummern von Mitschilerinnen und Mitschilern habe
und sich mit ihnen Gber WhatsApp austausche. Auch habe es schon Nachmittage bei
Klassenkameraden verbracht, was vorher beim Besuch der Regelschule nicht der Fall
gewesen sei.

Insgesamt lasst sich aus den Interviews also schliel3en, dass Menschen mit Prader-Willi-
Syndrom eher leicht mit anderen Menschen zurechtkommen und kommunikativ sind. Die
Eltern unternehmen Anstrengungen, um die sozialen Kontakte ihrer Kinder zu férdern.

LAIso das ist auch typisch fiirs Prader-Willi-Syndrom, dass sie sehr
empathisch sind und auch sehr kommunikativ und gerne mit den Leuten
zusammen sind. Oder mit anderen Kindern auch in Interaktion treten. Also
mit den Kindern kommt er super gut aus und die auch mit ihm.*

Hiirden und Barrieren

Menschen mit Prader-Willi-Syndrom hatten manchmal Probleme damit, sich verbal
auszudriicken und zu kommunizieren. Die geistigen Fahigkeiten seien teilweise
eingeschrankt, was den Umgang mit Gleichaltrigen und die Teilhabe am sozialen Leben
erschwere. Die Eltern beschreiben, dass es flur Kinder mit PWS eher schwierig sei,
langfristige Freundschaften aufzubauen. lhnen falle es manchmal schwer, sich auf andere
einzulassen. Der Aufbau und die Pflege von Beziehungen erforderten besondere
Anstrengungen. Und Kindern ohne Prader-Willi-Syndrom oder Beeintrachtigungen falle es
schwer, die Beeintrachtigungen, die Kinder mit Prader-Willi-Syndrom haben, zu akzeptieren.

Insbesondere mit Eintritt der Pubertat wirden Unterschiede zu Gleichaltrigen laut den Eltern
deutlicher und die Offenheit und Akzeptanz von anderen nahmen ab. Vorurteile und
Berlhrungsangste behinderten den Aufbau von Freundschaften und Kontakten.

LAIS sie jiinger war, da hat sie viel mit Jiingeren gespielt und da hatte sie
auch noch die eine oder andere Freundin. Das waren aber damals noch
andere Freundschaften. Das waren noch nicht so diese Freundschaften,
wie sie jetzt mit zunehmendem Alter sind. Und diese richtigen
Freundschaften zu normalen Kindern, die kann sie nicht halten.”

Erhaltene Unterstiitzung

Die Kinder mit Prader-Willi-Syndrom wirden von ihren Familien und deren Freunden
unterstitzt und eingebunden. Zwei der interviewten Familien hatten sich kurz nach der
Geburt ihrer Kinder kennengelernt und stlinden seitdem miteinander in Verbindung. Dieser
Kontakt, aus dem eine Freundschaft entstanden sei, sei sehr gewinnbringend. Das
gegenseitige Verstandnis wird als sehr wertvoll beschrieben.
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Auch in anderer Hinsicht fiihlten sich die Familien grundsatzlich gut eingebunden. Dabei
spiele z.B. die Prader-Willi-Vereinigung eine wichtige Rolle ebenso wie die medizinische
Versorgung (siehe unten beim Lebensbereich Gesundheit). Auch hatten die Familien bisher
in der Regel die finanzielle Unterstlitzung erhalten, die sie beantragt hatten. Sie weisen aber
auch darauf hin, dass es nicht allen Familien leichtfalle, sich Unterstitzung zu organisieren.

»,Und die Prader-Willi-Vereinigung, die sind gut aufgestellt. Ich glaube, dass
es wichtig ist, dass Eltern empfohlen wird, sich an eine Uniklinik oder ein
Zentrum zu wenden. Ich finde, es gibt es viele, viele Informationen und
viele, viele Unterstiitzungsméglichkeiten. Wir sind immer unterstiitzt
worden.*”

2) Bildung & Ausbildung

Aktivitaten und Teilhabe

Fur Kinder und Jugendliche mit Prader-Willi-Syndrom gebe es unterschiedliche
Bildungsangebote, die von integrativen Kindergarten und Regelschulen mit Einzelfallhilfe bis
hin zu Férderschulen reichten.

Entscheidend sei, dass die jeweilige Einrichtung gut auf die individuellen Bedirfnisse und
Fahigkeiten der Kinder mit Prader-Willi-Syndrom eingehe. Zwei Kinder mit Prader-Willi-
Syndrom, deren Eltern interviewt wurden, gehen bereits in eine weiterfiUhrende Schule. Das
Kind der dritten interviewten Mutter besucht einen Kindergarten mit einem Integrationsplatz.
Dort flhle sich das Kind grundsatzlich wohl.

Die beiden Jugendlichen haben unterschiedliche Schulbiografien. Ein Kind habe zunachst
eine Regelschule besucht und dort Einzelfallbegleitung erhalten. Das Madchen sei dann auf
eine Forderschule fir Menschen mit Kérperbehinderung gewechselt, wo sie nun in einer sehr
kleinen Klasse mit zusatzlichen Betreuerinnen und Betreuern sei. Dort flihle sie sich nun
besser integriert und habe Kontakt zu Mitschulerinnen und Mitschilern und unternehme
auch Aktivitaten aufRerhalb der Schule. Das Ziel sei, dass sie dort den Forderschulabschluss
mache und eventuell spater noch den Hauptschulabschluss nachhole. Die Mutter beschreibt
die Situation an der Forderschule als entlastend, da dort alle Kinder eine Besonderheit
hatten und es nicht mehr so relevant erscheine, was genau ihre Tochter habe.

Das andere Kind (Junge) sei von Anfang an auf eine Fdrderschule gegangen und besuche
seit einiger Zeit eine Schule mit dem Schwerpunkt geistige Behinderung. Die Mutter sei
damit nicht ganz zufrieden, aber der Sohn flihle sich dort wohl und komme gut zurecht, auch
wenn er dort hinsichtlich seiner Fahigkeiten nicht optimal geférdert werde.

Insgesamt scheinen die Personen mit den aktuellen Bildungseinrichtungen, die ihre Kinder

besuchen, Uberwiegend zufrieden zu sein. Wichtiger als die optimale Férderung sei, dass
sich die Kinder wohl und integriert fuhlten.
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,Und da war ich eben mit der Schule nicht ganz einverstanden von der
Einstellung jetzt her. Aber mir blieb nichts anderes (ibrig, als [den Sohn]
dann eben auf die Schule zu geben. In der Nachbetrachtung fiihlt er sich
wohl. Und was nlitzt es mir, wenn mein Sohn besser lesen kbnnte, besser
rechnen kénnte, aber wir jeden Morgen Diskussionen haben, dass er
keinen Bock auf die Schule hat, weil er immer wieder aufgezeigt bekommt,
wie dumm er doch sei und wie schlecht er doch redet.”

Hiirden und Barrieren

Im Kindergarten sei es aus Sicht der Eltern wichtig, dass ein Kind mit Prader-Willi-Syndrom
Kontakt zu Gleichaltrigen habe, um u.a. von ihnen zu lernen. Kindergarten neigten
manchmal dazu, Kinder mit Prader-Willi-Syndrom in einer Gruppe mit Jliingeren zu betreuen,
da dort das Personal darauf eingestellt sei, dass die Kinder noch nicht so selbststandig
seien. Fur die Erzieherinnen und Erzieher bedeute es oft mehr Aufwand ein Kind mit Prader-
Willi-Syndrom zu betreuen.

Inklusion in Regelschulen wird von den interviewten Eltern zwar als winschenswert
angesehen, scheitere aber an fehlenden Ressourcen und Kompetenzen. Die Erfahrung einer
Familie zeigt, dass es an Regelschulen vorkomme, dass Kinder mit Prader-Willi-Syndrom
gemobbt wirden. Die Integration in Gruppen Gleichaltriger sei schwierig, da die Kinder oft
weniger kdnnten als ihre Peers. Dies zeige sich insbesondere, je alter die Kinder wirden und
mit Eintritt in die Pubertat. Die beiden Elternteile mit Schulkindern sind daher der Ansicht,
dass die inklusive Beschulung der Kinder mit Prader-Willi-Syndrom im derzeitigen
Bildungssystem nicht gelinge und bevorzugten (inzwischen) Forderschulen. Aber auch hier
sei es fur Familien nicht einfach, eine passende Schule zu finden. Kinder mit Prader-Willi-
Syndrom fielen mit ihren kognitiven und motorischen Fahigkeiten in einen Graubereich
zwischen den Forderschwerpunkten der Schulen. lhre individuellen Bedurfnisse kénnten
dann nicht optimal abgedeckt werden.

~Sagen wir es mal so: Inklusion funktioniert zumindest aktuell in Sachsen
mit Kindern, die wirklich auch geistig beeintréchtigt sind, nicht. Aufgrund
auch des Lehrermangels kann eine Schule das gar nicht leisten. Und ich
hatte wirklich groBe Schwierigkeiten, eine Schule fiir mein Kind zu finden.
Als das Kind noch im Kindergarten war, bin ich natlirlich auf Suche
gegangen, welche Schule denn die richtige wére. Drei Regelschulen haben
klipp und klar gesagt: ,Das kénnen wir einfach nicht abdecken und leisten.*

Erhaltene Unterstiitzung

Professionelle Unterstlitzung hatten die Kinder mit Prader-Willi-Syndrom z. B. durch eine
Einzelfallhelferin erhalten. Ansonsten seien es vor allem Lehrkrafte und auch Betreuende,
die in der Schule arbeiteten und die BedUrfnisse von Kindern mit PWS kennen wiirden.
Wichtig sei insbesondere die Ernahrung.

Insgesamt wird die Unterstlitzung wahrend des Schulbesuchs als umfassend und gut
organisiert beschrieben. Die Schule, das Schulpersonal und die Eltern arbeiteten zusammen,
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um die Kinder bestmdglich zu betreuen und zu férdern. Allerdings wird auch deutlich, dass
eine 100%ige Beaufsichtigung, was die Erndhrung angehe, nicht immer moglich sei.

»Er ist im geschiitzten Bereich in der Schule, da sind neun Schdiler in der
Klasse, wo man gemeinsam das Friihstiick einnimmt. Zur Mittagszeit sind
immer Erzieher zugegen, die tber das Syndrom natiirlich Bescheid wissen.
Und dann, spétestens wenn er zu Hause bei uns ist, sind wir halt da.”

3) Arbeit & materielle Lebenssituation

Da alle Personen mit Prader-Willi-Syndrom, deren Angehdérige ein Interview gegeben haben,
noch Kinder bzw. Jugendliche sind und einen Kindergarten bzw. die Schule besuchen, liegen
nur wenige Angaben zu diesem Lebensbereich vor.

Aktivitaten und Teilhabe

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

Hiirden und Barrieren

Auch wenn die Jugendlichen mit Prader-Willi-Syndrom noch keine Erfahrungen auf dem
Arbeitsmarkt haben, sehen sowohl sie als auch ihre Angehdrigen Hirden, die auf sie mit
Beendigung der Schule zukommen. In den Interviews werden mehrere Schwierigkeiten
beschrieben, die Personen mit Prader-Willi-Syndrom bei der Berufswahl und -ausubung
haben. Zum einen hatten die Jugendlichen Berufswinsche wie z.B. Tierpfleger/Tierarztin
oder Kindergartnerin, die sie aufgrund ihrer Einschrankungen nicht oder nicht selbststandig
auslben konnten. Dies flhre zu Frust. Auch falle es den Jugendlichen schwer, die Realitat
eines Berufsalltags zu erfassen und sie entwickelten Vorstellungen von Berufen, die nicht
dem tatsachlichen Inhalt entsprachen. Auch dieses fuhre zu Enttduschungen und Frust.

Die Moglichkeiten fir Menschen mit Prader-Willi-Syndrom, auf dem ersten Arbeitsmarkt Ful’
zu fassen, werden als eingeschrankt beschrieben. Dies gelte auch aufgrund des fir das
Prader-Willi-Syndrom spezifischen fehlenden Sattigungsgefiihls und der damit verbundenen
Esslust und -sucht. Die Option, eine WfbM zu besuchen, wird eher kritisch eingeschatzt. Es
wurden Defizite in der Forderung gesehen, und die Menschen mit Prader-Willi-Syndrom aus
den Interviews waren dort eher unterfordert.

,Und da wiinsche ich mir natiirlich Einrichtungen in einem geschiitzten
Raum, die das eben abdecken kénnen, dass auf die Menschen mit der
Beeintrachtigung im Berufsleben eingegangen wird und die nicht nur das
Salzkorn von links nach rechts bewegen oder den Pémpel
zusammenzubauen. Also ich sage jetzt mal, das ist wirklich geistig
niedrigste Arbeit.”
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Erhaltene Unterstiitzung

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.
4) Gesundheit

Aktivitaten und Teilhabe

Alle drei interviewten Mutter beschreiben ahnliche Symptome wahrend der Schwangerschaft
(z.B. kaum oder sehr wenige Kindsbewegungen). Keine habe vor der Geburt gewusst, dass
ihr Kind das Prader-Willi-Syndrom oder Uberhaupt eine Beeintrachtigung haben kénnte. Alle
seien aufgrund der Aussagen der betreuenden Arztinnen und Arzte davon ausgegangen,
dass das Kind einfach ,ein gemutliches Kind“ sei. Die Diagnose sei bei allen drei Kindern
schnell gestellt worden und sie seien zligig an Facharzte und -arztinnen und Therapeutinnen
bzw. Therapeuten verwiesen worden.

,Wir hatten ja Physiotherapie und Logopédie schon seit er drei, vier
Wochen alt ist. Das hat schon im Krankenhaus angefangen und wir hatten
zum Gliick daheim nahtlos weitermachen kénnen. Wir haben einen
Therapeuten gefunden.”

Hiirden und Barrieren

Arztinnen und Arzten, die die Regelversorgung tibernehmen, mangele es laut den
interviewten Eltern an Fachkenntnissen und Erfahrung im Umgang mit Menschen mit Prader-
Willi-Syndrom. Die Symptome und Besonderheiten des Syndroms seien dort vielfach nicht
ausreichend bekannt. Dies flhre bei den Eltern teilweise zu Verunsicherung. Auch weil es flr
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom oft typisch sei, dass sie ein vermindertes
Schmerzempfinden hatten, was zu Fehleinschatzungen fihren kénne.

Weitere Hirden seien lange Anfahrtswege und Zeit, die fiir notwenige Besuche beim
Therapeuten bzw. Therapeutin (z.B. Logopadie oder Physiotherapie) in Kauf genommen
werden misse.

Hinzukdmen finanzielle Ausgaben wie z.B. flir eine Reittherapie, die nicht von der
Krankenkasse Ubernommen werde, aber dem Kind bei der Muskelstarkung und der
Kérperhaltung helfe.

LAIso das ist halt auch ein gro3er Aspekt dieser Zeit Aspekt, das irgendwie
selber so zu organisieren. Es ist halt auch super unbekannt. Auch der
Urologe, der wusste nicht, was das Prader-Willi-Syndrom ist. Den musste
ich selbst erst mal aufkldren. Das hat man bei ganz, ganz vielen Arzten,
dass die halt auch nicht wissen, was das jetzt ist.“

Erhaltene Unterstiitzung

Bei den meisten Kindern mit Prader-Willi-Syndrom wurden unmittelbar nach der Diagnostik
verschiedene Therapien angestof3en, die die Kinder ber viele Jahre hinweg begleiteten. Ziel
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sei, ein moglichst umfassendes Angebot an Férderung und Unterstitzung zu bieten, um den
Entwicklungsverlauf der Kinder bestméglich zu beeinflussen.

Die Eltern berichten von einer guten und kontinuierlichen medizinischen Betreuung direkt
nach der Geburt bzw. im Sauglingsalter durch die Facharzte und -arztinnen an den
Fachkliniken. Dort hatten sich alle von Anfang an gut informiert gefuhlt und sie berichten von
einer engmaschigen Behandlung insbesondere hinsichtlich der Gabe von
Wachstumshormonen.

Auch die Therapeutinnen und Therapeuten, die die Familien gefunden hatten, wirden als
wichtige Unterstitzung empfunden.

Weiterhin wurde z.B. das Interdisziplinare Frihférderzentrum Chemnitz sowie die Prader-
Willi-Syndrom-Sprechstunde in der Uniklinik in Dresden als unterstitzend beschrieben.

Auf personlicher Ebene wiirden die interviewten Eltern und ihre Kinder von ihren Familien
begleitet und unterstitzt.

LAn der Uniklinik Dresden sind wir immer noch. Wo wir medizinisch von
Dr. XY anfénglich betreut worden sind, die haben relativ ziigig [unseren
Sohn] mit Wachstumshormonen behandelt. Er war ein halbes Jahr alt und
solange wie er nicht ausgewachsen ist, nimmt er eben die
Wachstumshormone. Wir waren im interdisziplindren Friihférderzentrum,
haben dort eben Physiotherapie, Logopé&die mit [unserem Sohn]
durchgefiihrt.”

5) Schutz der Personlichkeit

Aktivitaten und Teilhabe

Die Eltern berichten, dass sie bisher insgesamt wenig Diskriminierung oder Ablehnung erlebt
hatten. Zwei Angehdrige beschreiben, dass sie in der Regel die Einschrankungen ihrer
Kinder immer sehr offen und direkt kommuniziert hatten. Damit hatten sie gute Erfahrungen
gemacht und seien auf Verstandnis gestolden, was auch dazu gefiihrt habe, dass Eltern in
der Klasse Riucksicht auf die Erndhrungserfordernisse des Kindes mit Prader-Willi-Syndrom
genommen und entsprechend gehandelt hatten.

,Wir haben immer also gerade im Kindergarten, in der Schule, habe ich
mich immer schnell als die Mutter mit dem Kind geoutet. Und dann habe
ich auch immer gesagt, was sie hat. Und ich habe, als sie Kind war, damit
auch durchweg positive Erfahrungen gemacht. Auch gerade andere Eltern,
wenn ein Kind Geburtstag hatte, dann haben die Riicksicht genommen und
haben eben Obstteller anstatt Kuchen mitgegeben.
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Hiirden und Barrieren

Wahrend die Eltern berichten, dass sie und insbesondere ihre Kinder mit Prader-Willi-
Syndrom im Kindergarten- und Grundschulalter kaum Ablehnung oder Ausgrenzung erfahren
hatten, hatte sich dies teilweise gedndert, je alter die Kinder geworden seien. Ein Kind mit
Prader-Willi-Syndrom habe in der Schule Ausgrenzung und Mobbing erfahren. Den Versuch
der Lehrerin, dass die Familie Gber das Prader-Willi-Syndrom erzahle, habe das Kind
abgelehnt, da es sich nicht vor den Klassenkameraden habe erklaren wollen.

,Und dann hatte mich die Lehrerin irgendwann mal gefragt, ob ich mir das
vorstellen kénnte, was zu sagen Uber meine Tochter, weil die Kinder halt
sehr riicksichtslos waren und sie auch gehénselt haben. Und da hatte ich
dann damals gesagt, dass ich mir das vorstellen kann. Meine Tochter
wollte das aber nicht. Und sie hat gesagt: ‘Weillt du was, Mama? Die
wissen, dass ich was habe, und ich habe keinen Bock.* Sie wollte sich nicht
rechtfertigen dafiir, dass sie ist, wie sie ist.“

Erhaltene Unterstiitzung

Die (erweiterte) Familie und Freunde spielten eine wichtige Rolle. Sie gaben Halt und
Unterstitzung und ndhmen die Kinder mit Prader-Willi-Syndrom so an, wie sie seien.

LAlIso die Familie steht hinter uns. Freunde haben das wunderbar
aufgenommen, die uns letztendlich auch so ein bisschen aus diesem
Strudel auch rausgeholt haben, weil man ist ja dann erstmal in so einer
gewissen Trauerphase. Aber da haben unsere Freunde uns auch
wunderbar aufgefangen und lieben den [Sohn], so wie er ist.”

6) Wohnen

Aktivitaten und Teilhabe

Die Kinder der interviewten Familien seien alle minderjahrig und wohnten gemeinsam mit
Eltern und Geschwistern zu Hause. Die Familien hatten ihr zu Hause so gestaltet, dass die
Kinder viele Bewegungsmaoglichkeiten hatten. Des Weiteren bestimme der Essensdrang der
Kinder mit Prader-Willi-Syndrom auch die Gestaltung der Wohnrdume und die Organisation
des Alltags. Die Familien richteten es so ein, dass die Kinder (auch im jugendlichen Alter) nie
alleine zu Hause seien. Dies habe den Vorteil, dass nicht alle Lebensmittel unter Verschluss
gehalten werden mussten. Das fehlende Sattigungsgefuhl fihre dazu, dass Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom nahezu immer auf der Suche nach Essen seien und nicht steuern
kénnten, wann sie wie viel aRen. Die Familien hatten sich auch schon damit beschéftigt, wie
Raume ggf. umgestaltet werden kdénnten, wenn der Drang nach Essen starker werde und die
bisherige Art, dies durch Anwesenheit zu regulieren, nicht mehr ausreiche. Hier kdmen dann
abschliel3bare Kiichen ins Spiel, sodass der Zugang zu Lebensmittel verwehrt sei.
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,Wir haben auch das Haus daraufhin ausgesucht, dass wir die Méglichkeit
hétten, die Kiiche abzuschlie8en. [...] Und dann eben die die Tiiren zu
schlieen, dass der [Sohn] nachts, wenn wir schlafen, er eben auf
heimliche Nahrungsaufnahme loszieht. Bisher noch nicht.“

Hiirden und Barrieren

Der oben beschriebene Drang nach Essen bestimme den Alltag der Familien stark und
erfordere entweder eine permanente Anwesenheit oder die Mdglichkeit, Raume mit
Lebensmitteln verschlossen zu halten. Das Thema Essen und die damit verbundenen
Einschrankungen werden von den Familien als belastend empfunden. Es drehe sich oft
"24/7" um dieses Thema, was zu Konflikten und Belastung der Familien fiihre. Hinsichtlich
des Ubergangs vom Wohnen im Elternhaus in das Wohnen im Erwachsenenalter sehen die
Eltern Herausforderungen. So hatten die Kinder mit Prader-Willi-Syndrom teilweise
Vorstellungen von der eigenen zukiinftigen Lebensgestaltung, die von den Eltern als nicht
umsetzbar gesehen werde. Es wird deutlich, dass die Eltern ein selbststandiges Wohnen in
einer eigenen Wohnung fir "eine Selbstiberschatzung" hielten. Sie glaubten nicht, dass ihre
Kinder die notwenigen Fahigkeiten aufbringen kdnnten, sich selbststandig um sich selbst zu
kimmern.

Insgesamt zeigen die Interviews, dass die Eltern realistische Einschatzungen zu den
Moglichkeiten und Grenzen ihrer Kinder haben. Sie wollten die Selbststandigkeit und
Selbstbestimmung férdern, sdhen aber auch die Herausforderungen, die mit einer
eigenstandigen Lebensfluhrung verbunden seien. Die Zukunftsplanung sei fur sie ein grolder
Schritt, der sie noch etwas ,ratlos” zurticklasse. Das hange auch damit zusammen, dass es
nur wenige geeignete Wohnplatze fur Menschen mit Prader-Willi-Syndrom gebe. Dies
bereite den Eltern grofl3e Sorgen fir die Zukunft ihrer Kinder. In Sachsen gebe es ein
Wohnangebot fir Menschen mit Prader-Willi-Syndrom. Allerdings habe dies nur 16 Platze,
die alle belegt seien und die Kapazitaten in Sachsen somit bis auf Weiteres ausgeschopft
seien. Andere Moglichkeiten sehen die Angehdrigen nicht, da ein gemeinsames Wohnen mit
anderen Menschen aufgrund des Essensdrangs voraussichtlich nicht funktionieren wirde.
Die Einschatzung der Eltern sei, dass eine Wohnform, in der ausschliefdlich Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom lebten, die einzige Moglichkeit sei.

Insgesamt zeigen die Interviews, dass die Versorgung und Zukunftsplanung fir Kinder mit
Prader-Willi-Syndrom eine groRe Herausforderung darstelle, die die Familien emotional und
organisatorisch belaste.

,Das einzige, wo ich noch nicht so richtig weil3, ist Wohnunterbringung,
wenn sie erwachsen sind. Da gibt es ja wirklich viel zu wenige Wohnheime.
Nur wir haben das Gliick, dass es in Sachsen eins gibt. Das ist schon ein
Stlick weg von uns. Das wére aber wirklich machbar.

Erhaltene Unterstiitzung

Wie oben bereits beschrieben, hatten die Familien ihre Wohnsituation teilweise angepasst
(z.B. Garten mit Bewegungsmoglichkeiten).
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Auf persénlicher Ebene tUberndhmen die Eltern einen Grofiteil der Betreuung, was eine
permanente Anwesenheit und Organisation erfordere. Dies betreffe auch Geschwisterkinder,
die als unterstitzend beschrieben werden.

,Das gesunde Kind ist der Zweitgeborene. Der kennt es nicht anders. Also
der wird jetzt nicht Pommes einfordern, wahrend der Bruder (mit Prader-
Willi-Syndrom) einen Salat bekommt. Also, das machen wir nattirlich nicht.
Ja, und er hat da gro8es Verstandnis fiir seinen grof3en Bruder. Und da
gibt es nicht fiir den Kleinen was Sif3es und der GroBe bekommt seine
Obstschissel.”

7) Mobilitat & inklusiver Sozialraum

Aktivitaten und Teilhabe

Mobilitat und Selbstandigkeit seien fur die beiden Jugendlichen mit Prader-Willi-Syndrom, die
in den Interviews beschrieben werden, wichtige Aspekte. Die Familien schafften ein Umfeld
fur die Jugendlichen, in dem diese sich frei bewegen und am gesellschaftlichen Leben
teilhaben und ihren Interessen nachgehen kénnten.

Auch wenn motorische Einschrankungen zu den Symptomen gehdrten, hatten die Kinder
und Jugendlichen alle gelernt, zu laufen.

,»AlIso da fahrt er von der Schule eine Stunde mit dem Bus nach Hause,
weil Bus fahren seine Leidenschaft ist und er kennt sich da bestens aus.
Und diese Freiheit und diese Selbststandigkeit haben wir mit ihm
zusammen auf den Weg gebracht.”

Hiirden und Barrieren

Es werden von den drei Familien kaum Hirden beschrieben. Schwierigkeiten seien lange
Fahrzeiten, um verschiedene Termine fur Therapien wahrzunehmen. Dies koste viel Zeit und
erfordere eine entsprechende Organisation. Eine Mutter berichtet, dass es derzeit fir sie
nicht sonderlich problematisch sei, da sie sich noch in Elternzeit befinde. Wie die
Organisation der Termine aber erfolgen kénne, wenn sie wieder erwerbstatig sei, sei noch
offen.

»Und wir haben wirklich durch die Therapien schon sehr viel Zeit, dass ich
mir jetzt schon Sorgen mache, wenn ich wieder arbeiten gehe, dass dann
einfach alles weiterzufiihren ist, weil die Gro3eltern sind jetzt auch beide so
um die Mitte 70.“
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Erhaltene Unterstiitzung

Wie oben beschrieben, werde die Mobilitat der Kinder mit Prader-Willi-Syndrom durch die
Familien geférdert, die darauf hinwirkten, dass diese sich selbststandig in ihrem Sozialraum
bewegen kdnnten. Einige Kinder erhielten einen professionellen Fahrdienst, der sie zur
Schule und wieder nach Hause bringe.

,Der Bus holt noch mehrere Kinder ab. Sie ist eine reichliche halbe Stunde
unterwegs, wenn kein Stau ist. Das ist fiir sie in Ordnung. Das war meine
groBe Angst, dass sie so ewig lange in diesem Transportbus sitzt. Ja, aber
es ist noch im Rahmen.*

8) Freizeitaktivitaten

Aktivitaten und Teilhabe

Die Familien berichten, dass ihre Kinder mehrere Interessen hatten. Dazu gehérten Puzzeln,
Basteln, Handarbeiten, Schwimmen, Musik horen, Gartenarbeit etc. Die Kinder hatten oft
mehrere Interessen und Spal} an Aktivitaten. Reiten sei flr zwei Kinder eine Tatigkeit, die
ihnen zum einen viel Spal bereite und zum anderen auch die Muskeln stéarke.

Wahrend eine Jugendliche kein sonderliches Interesse am gesellschaftlichen Leben und
Weltgeschehen zeige, sei eine andere Jugendliche im selben Alter sehr interessiert an den
Lebenswelten anderer Menschen. Dies zeigt, dass Menschen mit Prader-Willi-Syndrom
durchaus sehr unterschiedlich sein kdnnten und nicht ,iber einen Kamm geschert® werden
darfen.

»Sle interessiert sich sehr flir den Zweiten Weltkrieg, flir das, was mit den
Juden damals passiert ist und auch so allgemein fiir so was mit
Randgruppen passiert. Also so mit Menschen, die anders denken.
Menschen, die einen anderen Glauben, haben. Das beschéftigt sie sehr.”

Hiirden und Barrieren

Es werden keine Prader-Willi-Syndrom-spezifischen Hiirden beschrieben, sondern ein
generell knappes Angebot an Freizeitmoglichkeiten, insbesondere in landlichen Regionen.
Da falle es schwer, passende Angebote zu finden, und man musse teilweise lange warten.
Auch Altersbegrenzungen innerhalb der Angebote fiihrten dazu, dass nicht alles zuganglich
sei.

LAIso, generell finde ich das Angebot fiir Kinder schon sehr begrenzt ist
und dass halt auch die Wartelisten bei uns fiir diese Sportaktivitdten so
lang sind. Ich habe ein Jahr auf der Warteliste gestanden und das ist halt
schon schade.”
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Erhaltene Unterstiitzung

Die Eltern unterstitzten ihre Kinder und unterbreiteten ihnen Bewegungsangebote, damit sie
ihre motorischen Fahigkeiten ausbauen kénnten und um Ubergewicht entgegenzuwirken.
Eltern richteten die eigene Wohnung bzw. Haus nach Moglichkeit so ein, dass es viele
Bewegungsmadglichkeiten gebe.

»Wir haben einen Pool und Garten. Er ist auch wirklich bewegungsfaul.
Aber aufgrund der Mdglichkeit des Pools und des Waldes direkt
angrenzend, sage ich mal, kbnnen wir ihn dann schon gut animieren, dort
sich eben zu bewegen.”

9) Barrierefreie Information & gesellschaftliche Bewusstseinsbildung

Aktivitaten und Teilhabe

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

Hiirden und Barrieren

Da das Prader-Willi-Syndrom selten vorkomme, kennten es wenige Menschen und
Einrichtungen (Kindergarten, Schule etc.) im Umfeld der interviewten Familien. Eine Hirde
sehen die Familien darin, dass oft noch veraltete Informationen im Internet gefunden werden,
sodass es vorkomme, dass ein falsches oder stereotypisches Bild entstehe.

Auch die Wutanfalle, die ein typisches Symptom bei Prader-Willi-Syndrom seien, stellten die
Eltern vor Herausforderungen. Dabei sei es weniger der Wutanfall selbst, sondern auch die
Reaktion des Umfelds. Eltern von Kindern mit Prader-Willi-Syndrom bekamen oft vermittelt,
dass sie ihre Kinder nicht ,richtig erzogen* hatten, wenn diese z.B. einen Wutanfall im
Supermarkt hatten. In solchen Situationen mussten die Eltern psychisch sehr stark sein und
eine groRere Toleranz von allen ware notwendig.

~Wenn man zum Beispiel das Prader-Willi-Syndrom erst mal im Internet
googelt, kommt dann halt irgendwie eine Beschreibung aus 1980. Dieses
volle Ausmal3 der Krankheit wird dann beschrieben. Und so war das auch
im Kindergarten. [...] Die haben sich diese Beschreibung ausgedruckt und
haben sie dann unter den Erziehern rumgeteilt. Und es war ja dann
nattirlich dann dieser Schock und das ist ja schlimm.*
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Erhaltene Unterstiitzung

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

3.4 Taubblindheit

3.4.1 Beschreibung von Taubblindheit

Personen mit Taubblindheit leiden einerseits an einer an Taubheit grenzenden
Schwerhdrigkeit (Horverlust auf beiden Ohren von 80 bis 95 %) oder an vollstandiger
Taubheit (Horverlust auf beiden Ohren von 100 %). Zugleich sind sie blind (Sehscharfe auf
keinem Auge und beidaugig nicht mehr als 0,02) oder weisen eine hochgradige
Sehbehinderung auf (Sehschéarfe nicht mehr als 0,05). Seit der Anerkennung von
Taubblindheit als Behinderung eigener Art kann das Merkzeichen fir Taubblindheit offiziell
im Schwerbehindertenausweis eingetragen werden.

e Taubheit ist im ICD-10 unter den sonstigen Krankheiten des Ohres gelistet und
unterteilt sich in Horverlust durch Schalleitungs- oder Schallempfindungsstérungen
(H90.-) und sonstigen Hoérverlust (H91.-). Das Hérvermdgen der von Taubblindheit
betroffenen Personen ist so gering, dass sie an lautsprachlicher Kommunikation nicht
oder nur auBerst eingeschrankt teilhaben konnen. '

e Blindheit und Sehbeeintrachtigungen finden sich im ICD-10 im Abschnitt H54.- und
werden nach der Schwere der Sehbeeintrachtigung untergliedert. Bei Taubblindheit
ist das Sehvermdgen so gering, dass die betroffenen Personen an einer optisch
unterstutzten Kommunikation nicht oder nur duf3erst eingeschrankt teilhaben kénnen.
Daher bendtigen sie Kommunikationsunterstutzung z.B. in Form von
Gebardensprache, Lormen oder Fingeralphabet. Eine eigenstandige Orientierung der
Menschen ist ohne Hilfe nicht mdglich.

Es gibt Uber 70 verschiedene Ursachen fur Taubblindheit. Das Charge-Syndrom und das
Usher-Syndrom kénnen beispielsweise eine dieser Ursachen sein. Grundsatzlich gibt es die
angeborene und die erworbene Taubblindheit. Das Usher-Syndrom wird in drei Typen
klassifiziert.'® Usher-Syndrom Typ | ist angeborene Taubheit mit schweren
Gleichgewichtsstérungen und der in Gberwiegend friher Kindheit eintretenden
Augenerkrankung Retinopathia pigmentosa (RP). Usher-Syndrom Typ Il ist angeborene
Schwerhdrigkeit, die Uberwiegend stabil bleibt. Der Gleichgewichtssinn ist normal. Die
Augenerkrankung RP hat einen variablen Beginn. Personen mit Usher-Syndrom Typ Il sind
normal hérend geboren, ein Horverlust schreitet im friihen Erwachsenenalter bis hin zur
Taubheit fort; eine Stérung des Gleichgewichtssinns ist nicht bekannt. Die Augenerkrankung
RP beginnt haufig wahrend der Pubertat. Dieser Typ des Usher-Syndroms tritt sehr selten
auf.

Einschrankungen

Taubblindheit bedeutet eine gleichzeitige Einschrankung des Hor- und Sehsinns und bringt
damit erhebliche Herausforderungen fur die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben mit sich.
Die Beeintrachtigung beider Fernsinne hat fur die Betroffenen weitreichende Folgen, wie z.
B. Einschrankungen der freien Bewegungs- und Mobilitatsmdglichkeiten,
Kommunikationsbarrieren — zum Teil auch innerhalb der Gebardensprachgemeinschaft —

15 Link zum DBSV (Abruf 29.07.2024)
16 Link zum Taubblindenwerk (Abruf 29.07.2024)
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sowie einen erschwerten Zugang zu Informationen. Im Siebten Bericht zur Lage der
Menschen mit Behinderungen im Freistaat Sachsen wurde im Rahmen des
Birgerbeteiligungsprozesses auf die besonderen Schwierigkeiten von Menschen mit
Hoérbeeintrachtigungen und taubblinden Menschen im Zusammenhang mit Behdrdengangen
und barrierefreier Kommunikation hingewiesen. Oft scheitere es hier schon an den
Moglichkeiten zur Terminvereinbarung.

Starken

Viele taubblinde Menschen haben eine ausgepragte taktile Wahrnehmung und Feinmotorik
entwickelt. Sie nutzen ihren Tastsinn intensiv, um ihre Umwelt zu erkunden und zu
interagieren. Dies zeigt sich oft in Fahigkeiten wie dem Lesen von Braille, dem Erkennen von
Formen und Texturen sowie in handwerklichem Geschick. Um tagliche Herausforderungen
zu bewaltigen, entwickeln taubblinde Menschen oft ausgepragte Problemlésungsfahigkeiten
und Kreativitat. Sie finden innovative Wege, um ihre Aufgaben zu erledigen und ihre Ziele zu
erreichen.

Unterstiitzungsbedarf

Die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ist taubblinden Menschen ohne Assistenz oft nicht
mdglich. Damit sie am Leben teilhaben kénnen, sind sie auf die Hilfe vertrauter
Begleitpersonen angewiesen. Bei der Bewaltigung des Alltags und insbesondere bei der
Kommunikation spielt es eine grof3e Rolle, ob zum Beispiel zuerst die Gehdrlosigkeit und
dann die Blindheit eingetreten ist oder umgekehrt und ob vor Eintritt der Taubblindheit noch
Sprache erlernt werden konnte. Welche unterstitzenden Kommunikationssysteme sinnvoll
sind, hangt vom Ausmalf} der Behinderung und vom Beginn der Sinnesschadigung ab.

Eine geregelte Bezahlung der Assistenzleistung gibt es derzeit bei Einsatzen im
medizinischen Bereich (z. B. Arzt, Therapie, Krankenhaus) und Gber die EGH (soziale
Teilhabe). Seit Mai 2012 gibt es in einigen Bundeslandern — Nordrhein-Westfalen und
Hamburg (nur AOK), Bayern, Baden-Wirttemberg, Niedersachsen und Sachsen — eine
Vereinbarung zwischen dem Taubblindenassistenz (TBA)-Verband e. V. und den
Krankenkassen Uber TBA bei Leistungen der Kranken- und Pflegeversicherung. In dieser
Vereinbarung wird geregelt, dass Menschen mit Taubblindheit eine TBA finanziert wird. Die
Anzahl der bewilligten Stunden kann je nach individuellem Bedarf variieren. Ein Basisumfang
von etwa 20 Stunden pro Woche ist ein haufiger Orientierungswert, aber die tatsachliche
Stundenanzahl wird auf Grundlage der individuellen Situation festgelegt. In der Praxis wird
oft ein héherer Bedarf an Assistenzstunden festgestellt, als urspriinglich bewilligt wurde. Es
gibt laufende Bestrebungen, die Bewilligungspraxis zu verbessern und den tatsachlichen
Bedarf besser zu decken.'” Ein weiterer Fokus liegt auf der Qualifizierung der
Assistenzkrafte. Durch gezielte Schulungen soll sichergestellt werden, dass die
Assistenzkrafte die speziellen Kommunikationsmethoden und Bedirfnisse taubblinder
Menschen verstehen und anwenden kénnen.

Die im Sommer 2020 neugegrindete Referatsgruppe Taubblind richtet sich an taubblinde
Menschen. Sie ist die erste deutsche Jugendorganisation fiir taubblinde Menschen.® Sie
formuliert die folgenden Ziele:

¢ Entwicklung von Empowerment und Selbstbewusstsein aller taubblinden Menschen

7 Link zum DBSV (Abruf 29.07.2024)
18 Link zur Gehdrlosen Jugend (Abruf 29.07.2024)
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politisches Engagement flr Gleichberechtigung aller taubblinden Blirger
Starkung der nationalen und internationalen taubblinden Gemeinschaft
Aufklarung von Mythen Gber das Leben der taubblinden Menschen

Forderung von Inklusion in der Gebardensprachgemeinschaft

Engagement fir inklusive Veranstaltungen fur taube und taubblinde Menschen.

3.4.2 Datenlage

Menschen mit dem Merkzeichen TBI (Taubblindheit) werden vom KSV valide erfasst. Zum
Jahresende 2024 betrug die Anzahl der Personen mit dem Merkzeichen TBI im Freistaat
Sachsen laut Behindertenstrukturstatistik 117. Gemaf Abbildung 4 verteilen sich diese auf
verschiedene Altersgruppen. Demnach sind vor allem altere Menschen von Taubblindheit
betroffen, da sich die Beeintrachtigung haufig erst im Laufe des Lebens entwickelt und mit
zunehmendem Alter fortschreitet.

Abbildung 4: Menschen in Sachsen mit dem Merkzeichen TBI differenziert nach Altersgruppen (in Jahren)
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35-54 18
55-74 36
ab 75 56
0 20 40 60

Quelle: Behindertenstrukturstatistik KSV Sachsen zum Stichtag 31.12.2024

Das Merkzeichen TBI wird in Deutschland nur bei Menschen anerkannt, bei denen die
gesetzlich definierte Kombination von hochgradiger Hér- und Sehbehinderung nachgewiesen
ist. Dieser Prozess erfordert eine arztlich begutachtete Feststellung beider
Sinnesbeeintrachtigungen und einen Antrag auf einen Schwerbehindertenausweis. Es ist
demnach moglich, dass nicht alle taubblinden Menschen das Merkzeichen TBI, das Ende
2016 eingefuhrt wurde, beantragt haben oder Betroffene aufgrund fehlender oder falscher
Diagnosen das Merkzeichen nicht beantragen kénnen.

3.4.3 Angebote im Bereich Taubblindheit

In Sachsen gibt es verschiedene Angebote fiir taubblinde und hérsehbehinderte Menschen,
die auf Unterstltzung, Beratung und gesellschaftliche Teilhabe ausgerichtet sind (siehe
tabellarische Ubersicht aller recherchierten Angebote unter 4.5). Eine wichtige Rolle spielt
dabei der Taubblindendienst e. V. in Radeberg, der unter anderem ambulant betreutes
Wohnen, Beratung sowie Begegnungsangebote bereitstellt.

Auch Selbsthilfe und Austausch sind zentrale Bestandteile der Unterstlitzung. So organisiert
die Fachgruppe fir taubblinde und hérsehbehinderte Menschen im Blinden- und
Sehbehindertenverband Sachsen regelmaRige Treffen, Seminare und Freizeitaktivitaten.

19 Link zum Taubblindenwerk (Abruf 31.03.2026)
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Dabei geht es sowohl um gegenseitigen Austausch als auch um Informationen zu rechtlichen
Themen und die Forderung von Kommunikation.

In Zwickau gibt es das Herrmann-Gocht-Haus als ein spezialisiertes Wohnangebot
(besondere Wohnform) fir gehorlose, hdérgeschadigte, taubblinde sowie mehrfachbehinderte
Menschen. Neben dem Wohnen gibt es dort auch Arbeits- und Beschaftigungsangebote,
zum Beispiel in einer WfbM sowie tagesstrukturierende Maflnahmen.

Das SFZ Forderzentrum in Chemnitz hat fir taubblinde oder hdrsehbehinderte Menschen
gemeinsam mit dem Deutschen Taubblindenwerk Hannover und der Nikolauspflege -
Stiftung fur blinde und sehbehinderte Menschen das Projekt ,Wege in den Beruf* ins Leben
gerufen. Dieses Projekt wird von der Aktion Mensch Stiftung geférdert und zielt darauf ab,
berufliche Bildungs- und Qualifizierungsangebote fir Menschen mit
Taubblindheit/Hérsehbehinderung zu entwickeln und umzusetzen. Des Weiteren besteht im
Berufsbildungswerk (BBW) Chemnitz fur Jugendliche mit Blindheit und Sehbeeintrachtigung,
Hor-Seheinschrankung oder Autismus die Méglichkeit, eine Ausbildung zu machen.

Die Diakonische Akademie fur Fort- und Weiterbildung e.V. (diakademie) in Moritzburg
verfugt seit Mai 2015 Uber eine Zertifizierung zur Qualifizierung von TBA und hat 2016
bereits eine entsprechende Malinahme durchgefuhrt.

Die Antworten der flinf Anbieter, die sich an der Anbieterbefragung beteiligten, zeigen, dass
ihre Angebote fir taubblinde Menschen deutlich starker auf Erwachsene (4 von 5)
ausgerichtet sind, wahrend nur ein Angebot explizit Kinder und Jugendliche adressiert. Da
Erwachsene von Taubblindheit auch haufiger betroffen sind als Kinder bzw. Jugendliche, ist
die Nachfrage nach Unterstiitzung im Erwachsenenalter groRer. Die tGberwiegende Mehrheit
der Anbieter richtet sich direkt an betroffene Personen, steht aber auch Angehdérigen und
Fachkraften offen. Bei der MAglichkeit, am Ende der Befragung zusatzliche relevante
Sachverhalte mitzuteilen, wurde darauf hingewiesen, dass eine geplante
Taubblindenassistenzausbildung aufgrund von Schwierigkeiten bei der Antragsbearbeitung
bei der Landesdirektion Sachsen bisher gescheitert sei.

3.4.4 Ergebnisse aus den qualitativen Interviews

Nachfolgend werden die Analyseergebnisse aus den qualitativen Einzel- und
Gruppeninterviews mit den 14 Betroffenen und den drei Angehdrigen von taubblinden
Menschen wiedergegeben. Die Interviews liefern wertvolle qualitative Einblicke, bilden
jedoch nicht die gesamte Situation von taubblinden Menschen in Sachsen ab.

1) Familie & soziales Netz

Aktivitaten und Teilhabe

Ein Teil der taubblinden Menschen gibt an, enge Beziehungen zu Partnerinnen und
Partnern, Familienmitgliedern und Freundinnen und Freunden zu pflegen. Ihre sozialen

Kontakte béten emotionale Unterstutzung und halfen ihnen, Einsamkeit zu verringern.

Der Austausch mit anderen Betroffenen in Selbsthilfegruppen kénne taubblinden Menschen
helfen, ihre Erfahrungen miteinander zu teilen, sich gegenseitig zu motivieren und
voneinander zu lernen. Selbsthilfegruppen starkten das Gemeinschaftsgefihl und
vermittelten Informationen Uber die Erkrankungen.
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Einige taubblinde Menschen gingen Freizeitaktivitaten nach, die ihre Lebensqualitat
steigerten. Dazu gehdrten handwerkliche Tatigkeiten, Gartenarbeit, Sport oder andere
kreative Beschaftigungen.

Durch Gruppenreisen oder organisierte Freizeitveranstaltungen kénnten neue Kontakte
entstehen. Einige Betroffene erfuhren durch ihr berufliches oder ehrenamtliches Engagement
soziale Teilhabe.

Taubblinde Menschen erlernten spezielle Kommunikationsformen wie Lormen, Brailleschrift
oder Gebarden. Unterstiitzende Mallnahmen wie Schulungen erleichterten das Erlernen der
speziellen Kommunikationsformen und férderten ihre Selbstandigkeit.

»,Einmal im Monat diese Kaffeenachmittage, [...] die wir hier haben und
auch das, was die Mitarbeiter mit uns machen. Irgendwelche Ausfliige. Ja,
dann haben wir ja auch dieses schéne Haus, wo man sich ja auch
beschéftigen kann, ob das der Sportraum ist oder ob wir manchmal
Kuchen backen oder kochen oder irgendwas, Musikraum. Eigentlich top
alles.“

Hiirden und Barrieren

Ein anderer Teil der taubblinden Menschen beschreibt, unter Einsamkeit zu leiden, da
Freundschaften, Besuche und soziale Interaktion erschwert seien. Zwar sei der Wunsch
nach sozialen Kontakten vorhanden, jedoch werde dieser nicht immer erflllt (bspw., weil
Treffen von Selbsthilfegruppen weit entfernt sind). Menschen mit CHARGE-Syndrom? oder
anderen schwerwiegenden Formen der Taubblindheit hatten kaum Moglichkeiten, soziale
Kontakte zu knlpfen.

Das Angebot an TBA sei unzureichend. Betroffene kdnnten ihre Unterstiitzungsleistungen
nicht abrufen oder erhielten Assistenz nur fir bestimmte Zeitrdume, sodass sie sich in
alltaglichen Situationen allein fuhlten. Zudem bemangeln sie, dass Assistenzleistungen nicht
flexibel genug seien, um ihren individuellen Bedurfnissen gerecht zu werden. Bei
Urlaubsreisen komme es zu Problemen mit der Finanzierung von TBA, weswegen
ehrenamtliche Lésungen gefunden werden mussten.

Einige Eltern berichten von Schwierigkeiten, ihren taubblinden Kindern spezielle
Kommunikationsformen beizubringen. Fur viele taubblinde Menschen stelle Kommunikation
ein zentrales Problem dar, da Dolmetschende oft nicht verfligbar oder zu teuer seien oder
nicht auf ihre spezifischen Bedurfnisse eingehen kdnnten.

Das BTHG ermdgliche potenziell zwar viele Leistungen, in der Praxis fehle jedoch oft das
Personal, um diese Leistungen umfassend zu erbringen. Familien missten private Mittel
aufbringen, um Aktivitaten zur sozialen Teilhabe fir ihre taubblinden Kinder zu finanzieren.

20 Das CHARGE-Syndrom ist eine seltene auftretende genetische Erkrankung (oft CHD7-Gen-
Mutation), die durch eine Kombination aus angeborenen Fehlbildungen (Augen, Herz,
Choanen, Wachstum, Genitalien, Ohren) gekennzeichnet ist. Es ist eine Hauptursache fir
angeborene Hérsehschadigung, erfordert intensive medizinische Betreuung und oft viele
Operationen (Herz, Atemwege).
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Erhaltene Unterstiitzung

Auf persdnlicher Ebene erhielten taubblinde Menschen Unterstiitzung von Ehepartnerinnen
und -partnern, von Eltern und Familienmitgliedern als Bezugspersonen sowie durch
ehrenamtlich tatige Personen. Zum Beispiel kommunizierten Eltern mit ihren Kindern tGber
das Lormen-Alphabet und die Blindenschrift und planten gemeinsame Aktivitadten wie
Wandern und Schwimmen.

Professionell wiirden sie tber Schulungs- und Bildungsangebote speziell fiir taubblinde
Menschen unterstiitzt (Punktschrift-Ubungen, Blindenstock-Training in einer
Beratungsstelle). Die TBA helfe taubblinden Menschen beim Einkaufen und im Alltag und
begleite sie zur Taubblindenfreizeit. Zudem gebe es Unterstlitzung auf institutioneller Ebene
durch unterschiedliche sachsische Leistungserbringer (bei der Organisation von
Freizeitangeboten, Ferienreisen und Wochenendbetreuungen).

Die technische Unterstiitzung umfasse Hilfsmittel zur Kommunikation und Orientierung.
Hierzu zahlten Kommunikationshilfen (Blindenstock, Vibrationsgerat, Talker), Seh- und
Lesehilfen (Bildlesegerat, Lupen, Blindenmaschine) und spezielle Kommunikationsformen
(Lormen-Alphabet, Punktschrift, Kurzschrift).

LAlIso diese Hilfsmittel habe ich auch noch und dann auch noch ein
Bildlesegerét, wo ich dann wirklich mal einen Brief mal so lesen kann, oder
dann diese kleinen Lupengeréte.”

2) Bildung & Ausbildung
Aktivitaten und Teilhabe

Trotz Behinderungen kdnnten taubblinde Menschen eine Berufsausbildung in verschiedenen
Berufsfeldern absolvieren, wie z.B. als Laborant, Tischlerin oder in der Fernmeldezentrale.
Ein gutes Beispiel fur ein passendes Berufsbildungsangebot sei das Modellprojekt
.Berufliche Bildungsangebote flir Menschen mit Taubblindheit und Hérsehbehinderung® der
Nikolauspflege in Kooperation mit dem Deutschen Taubblindenwerk Hannover und dem SFZ
Forderzentrum Chemnitz.?’

Hiirden und Barrieren

In der Deutsch-Demokratischen Republik habe es in Schulen fir Gehérlose Verbote oder
Einschrankungen beim Gebrauch der Gebardensprache gegeben, was die
Kommunikationsentwicklung unter taubblinden Menschen erschwert habe.

Manche Eltern von taubblinden Kindern hatten Schwierigkeiten, die Behinderung
anerkennen zu lassen und angemessene Forderung fur ihr Kind zu erhalten. Geeignete
Schulen seien oft weit entfernt vom Wohnort der Familie.

2 Link zur Webseite des Projekts "Wege in den Beruf" (Abruf 02.04.2025)
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Der Ubergang von der Schule zur Hochschule oder Ausbildung sei fiir taubblinde Menschen
besonders herausfordernd, da es Schwierigkeiten bei der Beantragung und Bereitstellung
von Hilfsmitteln und Unterstitzung gebe.

,Ich hatte im Studium ein Mikrofon. Und dann habe ich neue Cochlea-
Implantat-Prozessoren bekommen, und auf einmal war das Mikrofon nicht
mehr kompatibel [...]. Und dann brauchte ich ein neues Mikrofon, und ich
habe das bei der Krankenkasse beantragt, und das war ein richtig gro3er
Kampf gewesen mit der Krankenkasse, deren Begriindung war, dass sie

das nur flr die Schule unterstlitzen, aber nicht mehr im Studium.“

Erhaltene Unterstiitzung

Die Unterstitzung der taubblinden Menschen im Bildungsbereich hdnge stark von ihrem
Eigenengagement bzw. dem Engagement der Eltern ab, was problematisch sei, da dies
aufgrund der Belastung durch die Beeintrachtigung nicht alle Menschen aufbringen kénnten.

Eine studierende Person habe wahrend des Studiums verschiedene professionelle
Unterstitzungsangebote in Anspruch genommen, darunter Gesprache mit der
Behindertenbeauftragten, den Dozierenden und der psychosozialen Beratungsstelle an der
Universitat. Zudem habe sie von der Mdglichkeit Gebrauch gemacht, das Studium in Teilzeit
zu absolvieren. Auf personlicher Ebene sei sie von ihren Kommilitoninnen und Kommilitonen
unterstitzt worden.

Die Gehorlosenschule in Sachsen beriicksichtige die Bedarfe der taubblinden Menschen
umfassend. Eine Einrichtung flir Hérgeschadigte biete taubblinden Menschen die Mdglichkeit
einer Berufsausbildung. Zudem biete sie die Option, an einem Gebardensprachkurs
teilzunehmen und so die Kommunikationskompetenz zu verbessern.

»Ilch habe mich am Anfang viel bei den Studenten mit eingehakt, weil der
Campus nicht so barrierefrei ist. Also dort gibt es ganz viele Stufen, auch
ohne Markierung. Da habe ich immer die anderen gefragt: ,Kommt jetzt
eine Stufe, oder was ist vor mir?* “

3) Arbeit & materielle Lebenssituation

Aktivitaten und Teilhabe

Taubblinde Menschen kdnnten erfolgreich in WfbM integriert werden und dort eine sinnvolle
Beschaftigung und Struktur im Alltag haben, wenn bestimmte Voraussetzungen gegeben

seien (wie z.B. entsprechende Kommunikationsangebote).

Umschulungen und Weiterbildungen unterstitzten taubblinde Menschen, neue berufliche
Perspektiven zu entwickeln und sich weiter zu qualifizieren.

Mit der richtigen Unterstitzung kdnnten taubblinde Menschen erfolgreich einen
Ausbildungsplatz oder eine Beschaftigung finden.
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Beratungsstellen wie die Erganzende unabhangige Teilhabeberatung (EUTB) halfen
taubblinden Menschen, ihre Rechte wahrzunehmen und passende Unterstlitzungsangebote
zu finden.

,Und seit 30 Jahren ist [unser Sohn] jetzt dort und seit 24 Jahren in der
WibM, und er geht sehr gerne in die WfbM. Und das wiirde ich auch
bestétigen: Wenn er [als taubblinder Mensch] eine Struktur hat (iber die
Woche, das heildt friih aufstehen, zur Arbeit gehen, abends zurlickkommen
[...], dann ist er sehr zufrieden.*

Hiirden und Barrieren

Viele taubblinde Menschen hatten in der Zeit der Deutsch-Demokratischen Republik noch
Zugang zu Ausbildung und Arbeit gehabt, seien aber nach der Wende schnell aus dem
Arbeitsleben gedrangt und in die Erwerbsminderungsrente geschickt worden, ohne dass
Alternativen wie Arbeitsassistenz oder Umschulung angeboten worden seien.

Der Verlust des Arbeitsplatzes und der damit verbundenen Strukturen und sozialen Kontakte
sei fur viele ein sehr schmerzhafter Prozess, der zu psychischen Erkrankungen wie
Depressionen fuhren kdnne.

Betroffene hatten Schwierigkeiten, ihre Behinderung im Bewerbungsprozess offen
anzusprechen und angemessene Unterstiitzung zu erhalten. Aufgrund der Diskriminierung
am Arbeitsmarkt versuchten viele taubblinde Menschen, ihre Einschrankungen vor den
Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern zu verheimlichen.

Auch notwendige Umschulungen oder Arbeitsplatzanpassungen scheiterten haufig an
mangelndem Verstandnis der Arbeitgebenden oder zu hohen Leistungsanforderungen. Dies
konnten die taubblinden Menschen nicht nachvollziehen, zumal es in Zeiten des
Fachkraftemangels dringend notwendig sei, beeintrachtigte Menschen noch starker in den
Arbeitsmarkt zu integrieren. Stattdessen mussten sich viele taubblinde Menschen aus dem
Arbeitsleben zurlickziehen und in die Erwerbsminderungsrente gehen, obwohl sie mit der
passenden Unterstitzung noch arbeitsfahig gewesen waren.

LAuch das mit der Kommunikation war nach wie vor schwierig, auch mit
den Augen. Da habe ich zum Beispiel mal einen Auftrag bekommen, und
dann dachte ich ,Ah, wie sage ich denn, dass ich das nicht verstehe?* “

Erhaltene Unterstiitzung

Taubblinde Menschen erhielten im Arbeitsleben verschiedene Formen der professionellen
und personlichen Unterstitzung, sei es bei Bewerbungsprozessen, durch offene und
verstandnisvolle Vorgesetzte und Kollegen oder in speziellen Einrichtungen wie WfbM mit
Kommunikationsangeboten fir taubblinde Menschen.

4) Gesundheit
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Aktivitaten und Teilhabe
Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.
Hiirden und Barrieren

Taubblinde Patientinnen und Patienten hatten grol’e Probleme, sich mit medizinischem und
pflegerischem Personal zu verstandigen, da oft weder Dolmetschende noch speziell
geschultes Personal zur Verfligung stinden. Dies flhre zu Informationsdefiziten und
Unsicherheiten bei medizinischen Behandlungen.

Die Beschaffung von spezifischen Hilfsmitteln wie angepassten Horgeraten oder
Bildschirmlesegeraten gestalte sich fur taubblinde Menschen schwierig. Die Krankenkassen
zeigten sich hier restriktiv und lehnten Antrage ab. Das filhre zu hohen Eigenkosten flr die
Betroffenen.

Taubblinde Patienten fihlten sich im Krankenhaus tberfordert, da wichtige Informationen
und Aufklarungen nicht in verstandlicher Form vermittelt wirden. Formulare und
medizinische Fachbegriffe seien flr sie aufgrund der fehlenden Ubersetzung in ihre Sprache
nur schwer nachvollziehbar.

Die Bereitstellung von TBA im Krankenhaus oder in der Reha-MalRnahme gestalte sich
kompliziert. Die Krankenkassen zeigten sich auch hier oft unflexibel und lehnten Antrage ab.

,ES ist flir Betroffene immer wieder schwierig, erkldren zu miissen, auch
den Krankenkassen gegeniiber, warum sie diesen héheren Bedarf an einer
Ausstattung haben. Es werden meistens die Grundausstattungen [...]
finanziert. Aber wenn die Person wirklich noch speziellere Einstellungen
braucht oder noch ein spezielles Tool oder Funktionen dazu, ist es ganz
schwierig, das durchzukriegen.”

Erhaltene Unterstiitzung

Einige taubblinde Menschen wirden von TBA oder Dolmetschenden zu Arztterminen und ins
Krankenhaus begleitet, um die Kommunikation mit dem medizinischen Personal zu
erleichtern. Die Kosten fur diese Unterstiitzung wurden teilweise von den Krankenkassen
ubernommen.

Taubblinde Menschen kénnten spezielle Reha-Angebote in Anspruch nehmen, z.B. in
Einrichtungen fir gehérlose Menschen. Dort wiirden neben der medizinischen Behandlung
auch die Kommunikation und Alltagsbewaltigung intensiv gefoérdert.

Uber das persénliche Budget im Rahmen der EGH kénnten taubblinde Menschen

zusétzliche Assistenzleistungen beantragen. Assistenz zur Begleitung zum Arzt/zur Arztin
oder ins Krankenhaus zahle die Krankenkasse.

,Dort haben wir noch eine Sonderverabredung mit den Krankenkassen,
dass die [die Begleitung zu Arztbesuchen] extra finanzieren als eine Art
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Dolmetscherleistung, weil die anerkennen, dass wir [...] sicherstellen, dass
diese Kommunikation stattfindet.”

5) Schutz der Personlichkeit

Aktivitaten und Teilhabe

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

Hiirden und Barrieren

Die gesetzliche Betreuung werde von den Betroffenen vor allem in Bezug auf deren
zeitlichen Kapazitaten als unzureichend und nicht hilfreich empfunden. In einem Fall gebe es
Probleme mit der rechtlichen Betreuung, die einer taubblinden Person aufgezwungen
worden sei, ohne dass sie dies gewollt habe.

Taubblinde Menschen hatten Schwierigkeiten, am inklusiven Schulunterricht teilzunehmen
und den Lernstoff zu verfolgen. Auch der Zugang zu Hilfsmitteln wie modernen Horgeraten
sei schwierig, was zu Rlckversetzungen, sozialer Ausgrenzung und Diskriminierung fihre.
In Einrichtungen flir Menschen mit Behinderungen herrschten oft unzumutbare Bedingungen,
wie zu frihe Bettzeiten oder fehlende Privatsphéare. Taubblinde Menschen flhlten sich
entmindigt und in ihrer Selbstbestimmung eingeschrankt.

In der Vergangenheit sei der Gebrauch von Gebardensprache teilweise verboten gewesen,
was zu Scham und Riickzug der Betroffenen geflhrt habe. Auch heute noch seien

Akzeptanz und Inklusion von taubblinden Menschen in der Gesellschaft nicht gegeben,
stattdessen finde immer noch eine Stigmatisierung statt.

»,In DDR-Zeiten war Gebérde verboten, da [habe ich mich] als junger
Mensch geschamt, in der Offentlichkeit zu gebérden.

Erhaltene Unterstiitzung

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

6) Wohnen

Aktivitaten und Teilhabe

Taubblinde Menschen entwickelten eigene Strategien, um mit Herausforderungen im Alltag

umzugehen, wie etwa bei der Milltrennung. Diese férderten ihre Selbststandigkeit und
Problemlésungskompetenz.
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Hiirden und Barrieren

Ein groRRes Problem sei die fehlende Versorgungsstruktur fiir altere taubblinde Menschen in
Sachsen. Es gebe keine Einrichtungen, die auf die speziellen Bedurfnisse dieser Zielgruppe
ausgerichtet seien und eine wohnortnahe Betreuung anbéten. Viele Angehérige wiissten
nicht, wohin sie sich in solchen Fallen wenden konnten.

Auch die Erfahrungen von Eltern mit der Unterbringung ihrer jingeren taubblinden Kinder
zeigten, wie schwierig es sein kdnne, eine adaquate Betreuung zu finden. Der Wechsel von
dem hauslichen Umfeld in eine Einrichtung habe in einem Fall zu einer deutlichen
Verschlechterung der Situation gefuihrt, mit mangelhafter Versorgung und psychischer
Belastung.

Im Bereich der Selbstversorgung schildert eine taubblinde Person Probleme beim Umgang
mit Mulltonnen und der Zuordnung der richtigen Entsorgungscontainer. Fur taubblinde
Menschen sei es sehr schwierig, sich in diesem Bereich zurechtzufinden, was zu
Missverstandnissen und Konflikten mit Nachbarn flihren kdnne.

,Wir bekommen immer mal Anfragen von Angehérigen von élter
werdenden taubblinden Menschen. Also die nicht von ihrer Sozialisation
her taubblind sind, sondern aufgrund des Alters ertauben und erblinden
und diese doppelte Sinnesbehinderung haben, und zusétzlich eben den

Pflegebedarf. [...] Und da kénnen wir tatsdchlich [sachsenweit]
nirgendwohin weitervermitteln.”

Erhaltene Unterstiitzung

Auf professioneller Ebene erhielten taubblinde Menschen Unterstitzung durch das
,Storchennest” und das ,ambulant betreutes Wohnen“?? des Taubblindendienstes. Der
Taubblindendienst unterstutze auch bei der Vorbereitung auf ein selbstéandiges Leben, z.B.
bei der Ummeldung und dem Umzug.

In einigen Fallen wirden Einkaufs- und Haushaltshilfen in Anspruch genommen, die die
taubblinden Menschen beim Einkaufen oder Putzen ihrer Wohnung unterstitzten.

Mehrere taubblinde Menschen kdénnten zwecks Versorgung auf die personliche
Unterstutzung ihrer Angehdrigen zurickgreifen.

»Ich wohne in einer eigenen Zweiraumwohnung mit Balkon. Da wohne ich
allein, aber bekomme durch das Storchennest und das ABW Unterstiitzung
und das wird vom KSV bezahilt.”

22 Begrifflichkeit auf Homepage: Link zum Taubblindendienst (Abruf 31.03.2026)
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7) Mobilitat & inklusiver Sozialraum
Aktivitaten und Teilhabe

Wenn die Einbindung in die Nachbarschaft aktiv geférdert und begleitet werde, kbnne ein
inklusives Umfeld fiir die taubblinden Menschen entstehen. Vom Taubblindendienst bspw.
wirden Informationsveranstaltungen und Hausfeste organisiert, zu denen auch die
Nachbarschaft eingeladen werde.

Hiirden und Barrieren

Fir taubblinde Menschen sei die Nutzung des 6ffentlichen Nahverkehrs schwierig. Sie hatten
Probleme, Zige und Busse rechtzeitig zu hdren und zu sehen, vor allem bei Verspatungen,
und es mangele an Unterstiitzung. Zudem bereite ihnen das Zurechtfinden auf unbekannten
Wegen grol3e Schwierigkeiten, da sie Gefahren wie herannahende Autos nicht friih genug
wahrnehmen kénnten. Fehlende Beleuchtung, Schneeraumung und instabile
Internetverbindungen erschwerten die Mobilitat zusatzlich.

Taubblinde Menschen seien oft auf Begleitung angewiesen, da sie sich allein nicht sicher im
Verkehr bewegen konnten. Selbst mit Unterstiitzung traten Probleme auf, wenn Fahrplane
nicht eingehalten wirden oder Umleitungen bestinden, von denen sie nicht wissten. Dann
fuhlten sie sich schnell Gberfordert und verloren.

Auch das Zurechtfinden im 6ffentlichen Raum, etwa an Bahnhéfen mit vielen Treppen und
Ubergangen, stelle eine groke Herausforderung dar. Taubblinde Menschen miissten sich die
Wege genau merken und langsam vortasten. Baustellen oder Sperrungen brachten sie aus
dem Konzept.

Hinzu kdmen Probleme beim Lesen von Fahrplanen und dem Verstehen von Lautsprache,
was das Reisen mit offentlichen Verkehrsmitteln zusatzlich erschwere. Fehleinsteigen in
Zuge und Desorientierung seien haufige Folgen.

,Da laufe ich so allein, keine Begleitung. Ich bin immer wieder hilflos. Und
dann laufe ich, dann ist da ein Autofahrer: ,Hallo, Sie sind da auf der
Stral3e.”, Tut mir leid, ich bin blind.* ,Laufen Sie mal nach links. Weiter links,
links, links. Ja, das ist der FulRgédngerweg.“ Und dann bedanke ich mich.
Das ist einfach mein Leben. Und ich komme nicht weiter.”

Erhaltene Unterstiitzung

Mobilitatstrainer unterstiitzten die taubblinden Menschen beim Erlernen und Uben der
Nutzung des o6ffentlichen Nahverkehrs.

Fir den Bahnverkehr gebe es teilweise Zugumsteigehilfen, die aber nicht immer zuverlassig
funktionierten. Einige Bahnhofe und FulRwege seien mit Blindenleitsystemen ausgestattet,
allerdings seien diese nicht Gberall vorhanden oder in gutem Zustand.

Ampeln mit Tonsignalen erleichterten das Uberqueren von StralRen, wiirden aber teilweise

aus Larmschutzgrinden leiser gestellt, was flir taubblinde Menschen problematisch sein
konne.
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Fir den Transport zu Férderstatten oder Arzten kdnnten Taxidienste in Anspruch genommen
werden. Dies werde aber je nach Stadt bzw. Landkreis in Sachsen unterschiedlich
gehandhabt, nicht alle Kommunen bewilligten die Ausstellung von Taxigutscheinen.

»Ich habe jetzt seit kurzem auch wieder eine Mobilitatstrainerin, die jeden
Mittwoch kommt und mir wenigstens hier so ein bisschen was zeigt. So
bestimmte Wege, damit ich auch mal so am Wochenende mal allein
rausgehen kann, mal ein bisschen um den Hauserblock. Und zum Netto
gehen hat sie mir schon gezeigt.”

8) Freizeitaktivitaten
Aktivitaten und Teilhabe

Mehrere taubblinde Menschen seien in verschiedenen Organisationen und Vereinen fir
taubblinde Menschen engagiert, wie dem Blindenverband, dem Gehérlosenverband und
Selbsthilfegruppen wie "Leben mit Usher". Teilweise iberndhmen sie dort Flihrungsrollen.

Sie nutzten schriftiche Kommunikation wie E-Mail, um mit anderen Betroffenen und
Organisationen in Kontakt zu bleiben, sahen aber Barrieren bei der Nutzung des Internets.

Einige der Betroffenen seien selbst als Lehrerinnen und Lehrer tatig und unterrichteten
andere in Blindenschrift und Gebardensprache.

»Ich bin zum Taubblindendienst gekommen, um Punktschrift zu erlernen,
und unterrichte nun hier als Lehrer selbst die Blindenschrift.”

Hiirden und Barrieren

Menschen mit Hérsehbehinderung missten oft grofe Anstrengungen unternehmen, um aktiv
am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben. Dies zeige sich beispielsweise an ihrem
ehrenamtlichen Engagement in Vereinen und Verbanden, um Barrieren abzubauen.

Die fehlende Barrierefreiheit im Internet stelle eine grof3e Hirde fir die gesellschaftliche
Teilhabe von taubblinden Menschen dar, da sie den Zugang zu Informationen und
Kommunikation erschwere.

Altersbedingte Einschrankungen kdnnten zusatzliche Barrieren fir die gesellschaftliche
Teilhabe von taubblinden Menschen darstellen, wie an einem Beispiel des Riickzugs aus
einer FUhrungsposition im Verein deutlich werde.

,ES bringt aber auch einer taubblinden Person so nichts, wenn ich sage:

,Guck mal, hier liegt ein Wahlprogramm, das hat jetzt hundert Seiten, das

kann ich dir in Punktschrift ausdrucken, wenn du méchtest.” Das ist auch
eine Information, die hilft niemandem weiter.”
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Erhaltene Unterstiitzung

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

9) Barrierefreie Information & gesellschaftliche Bewusstseinsbildung
Aktivitaten und Teilhabe

Hierzu finden sich in den Interviews keine Aussagen.

Hiirden und Barrieren

Taubblinde Menschen seien mit erheblichen Barrieren konfrontiert, wenn es darum geht,
Zugang zur Welt auRRerhalb ihrer unmittelbaren Umgebung zu bekommen. Die Vermittlung
von Informationen und Wissen stelle eine grof3e Herausforderung dar und sei nicht
barrierefrei.

,Das Fenster zur Welt ist [bei taubblinden Menschen] relativ klein.“

Erhaltene Unterstiitzung

Taubblinde Menschen griffen zum Zweck der barrierefreien Informierung auf verschiedene
technische Hilfsmittel zurtick. Hierzu zahlten z. B. die Sprachausgabe bei Windows, um sich
Texte vorlesen zu lassen, das Héren mit Horgeraten und das Lesen mit der Braillezeile.

Auch auf professioneller Ebene werde die Barrierefreiheit fir taubblinde Menschen
unterstitzt, bspw. durch Schulungen zur Kurzschrift.

»Ich habe bei Windows 10 eine Sprachausgabe. Also kurze Texte lese ich
selbst mit den Augen. Ich schreibe Arial Black, Gré3e 36. Oder ich lese mit
der Bildschirmlupe, das ist eine Zeile oben auf dem Bildschirm, die wird
vergrélRert. [...] Sind das ldngere Texte, nutze ich die Sprachausgabe.”

3.5 In den Arbeitskreisen genannte Handlungsbedarfe

Um bisher nicht gedeckte Bedarfe zu identifizieren, wurde ein partizipativer Prozess in Form
von AK initiiert, in denen verschiedene Akteure aus Sachsen ihre Erfahrungen und
Perspektiven mitteilten und Bedarfe formulierten. Es wurde ein eigener AK fir jede der drei
betroffenen Personengruppen eingerichtet: AK ,Selbstbestimmung und Teilhabe autistischer
Menschen®, AK ,Selbstbestimmung und Teilhabe von Menschen mit Angelman-Syndrom und
Prader-Willi-Syndrom* und AK ,Selbstbestimmung und Teilhabe von taubblinden Menschen®.

Folgende Fragestellungen wurden in den Beteiligungsprozessen eruiert:
¢ Was sind wichtige Unterstitzungsbedarfe, die aus Sicht der Teilnehmenden

spezifisch fur die Art der Behinderung sind?
e Welche Bedarfe werden bereits gut gedeckt?
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¢ Welche Bedarfe werden teilweise gedeckt? Wo zeigen sich Unterschiede (z. B.
hinsichtlich der Regionen (Stadt/Land), Art der Behinderung, Alter etc.)?

e Welche Bedarfe werden bisher gar nicht gedeckt? Was sind (mdgliche) Griinde dafir
(keine Unterstlitzungsangebote vorhanden, Unterstitzungsangebote kénnen nicht in
Anspruch genommen werden, Zugangsbarrieren zu Unterstitzungsangeboten)?

e Priorisierung: Was sind aus Sicht der beteiligten Akteure und Personen Bedarfe, die
am dringendsten gedeckt werden sollten?

Je AK wurden vier Treffen und somit insgesamt zwolf Treffen in den drei AK durchgefuhrt.
Beim ersten Treffen wurden Unterstitzungsbedarfe in den drei Lebensbereichen Familie und
soziales Netz, Bildung und Ausbildung sowie barrierefreie Information und gesellschaftliche
Bewusstseinsbildung anhand zentraler Leitfragen eréortert. Beim zweiten Treffen ging es um
die Bedarfe in den drei Lebensbereichen Arbeit und materielle Lebenssituation, Gesundheit
und Rehabilitation sowie Schutz der Personlichkeit. Im dritten Treffen wurden die
Unterstutzungsbedarfe in vier Lebensbereichen thematisiert: Wohnen, Mobilitat und
inklusiver Sozialraum, Kultur, Sport, Freizeit und Tourismus sowie politisches und
zivilgesellschaftliches Engagement. Im Vorfeld des vierten und letzten Treffens der
jeweiligen AK wurden auf Basis der Erkenntnisse aus den vorherigen drei Arbeitssitzungen
die zentralen Bedarfe und erste Handlungsvorschlage vom ISG zusammengefasst und den
Teilnehmenden zur Vorbereitung zugesendet. Diese wurden dann vor dem
Erfahrungshintergrund der Teilnehmenden erértert, erganzt, eingeordnet und priorisiert.

Die folgenden knapp 100 Vorschlage wurden in den insgesamt zwdlf AK-Treffen von den
Teilnehmenden formuliert. Unabhangig von der Bewertung des Evaluationsteams wurden
alle formulierten Bedarfe, Empfehlungen und Vorschlage der Teilnehmenden der AK
aufgenommen. Im Folgenden werden entlang der zehn Lebenslagen zunachst jene
Handlungsbedarfe dargelegt, die sich auf alle Menschen mit spezifischen Behinderungen in
Sachsen beziehen. Der Umfang verdeutlicht, dass die Teilnehmenden der AK zahlreiche
behinderungsibergreifende Herausforderungen sehen.

Anschlie3end folgen die Vorschlage der Teilnehmenden zu Autismus, Angelman-Syndrom,
Prader-Willi-Syndrom und Taubblindheit. Die Ergebnisse aus den Arbeitsgruppen sind zwar
nicht reprasentativ, liefern jedoch wichtige Einblicke und wertvolle Hinweise auf zentrale
Themen, Herausforderungen und Bedarfe.

3.5.1 Ubergreifende Handlungsbedarfe, die fiir alle Behinderungen gelten

In den nachfolgenden Abschnitten werden diejenigen Bedarfe prasentiert, die in den AK von
den Teilnehmenden formuliert wurden und sich auf die Verbesserung der Lebenssituation
aller Menschen mit spezifischen Behinderungen in Sachsen beziehen.

3.5.1.1 Lebenslageniibergreifend

e Verbindliche Umsetzungskontrolle: Es wird Bedarf an einem regelmafigen,
indikatorengestitzten Monitoring gesehen, das Uuberprift, inwiefern die aus den
formulierten Bedarfen abzuleitenden MalRnahmen auch umgesetzt werden. Die Evaluation
soll unter aktiver Beteiligung von Menschen mit spezifischen Behinderungen sowie durch
transparente Berichterstattung der relevanten Akteure erfolgen.

e Ressourcenorientierung: Angelehnt an die ICF wird Bedarf gesehen, die Perspektive auf
Fahigkeiten und Potenziale von Menschen mit spezifischen Behinderungen in allen
Lebensbereichen zu lenken, insbesondere in medizinischen, therapeutischen, sozialen
und padagogischen Kontexten. Trotz der Fokussierung auf Starken sollen
Unterstutzungsbedarfe weiterhin systematisch erfasst und bertcksichtigt werden.
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Personal mit Fachkompetenz: In Einrichtungen der Bildung, Gesundheit und EGH wird
Bedarf an der Bereitstellung von Personal mit Fachkompetenz zu spezifischen
Behinderungen gesehen. Spezifische Schulungsinhalte zu Krankheitsbild, Kommunikation
und Unterstitzungsbedarf der Menschen sollen in die Ausbildung integriert werden. Fur
Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf soll ein Fachkrafteanteil verbindlich
vorgehalten werden. Erganzt werden soll dieser Bedarf um den starkeren Einbezug von
Nicht-Fachkraften.

Fachkraftesicherung: Im Sinne der Fachkraftesicherung wird Bedarf gesehen, attraktive
Arbeitsbedingungen durch Supervision, Gesundheitsmanagement, kollegialen Austausch,
praxisnahe Ausbildungen, vielfaltige Wohnkonzepte, bessere Standortwahl, gezielte
Nachwuchswerbung und die Minimierung von Zeitarbeit zu schaffen.

Transitionsmanagement: Es wird Bedarf an einem gesonderten Beratungs- und
Koordinierungsangebot gesehen, das Jugendliche mit spezifischen Behinderungen beim
Ubergang in das Erwachsenenleben begleitet, insbesondere im Hinblick auf Wohnen,
Ausbildung/Beruf und Freizeitgestaltung. Dadurch sollen sie vor einem moglichen Verlust
der emotionalen Selbstregulation in Transitionen geschitzt werden.

Krisenmanagement: Es wird Bedarf an einem  sektorenlibergreifenden
Krisenmanagement gesehen, das reizarm, personenzentriert und verlasslich ausgestaltet
ist. Zustandig sollen Einrichtungen der EGH, psychiatrische Dienste, Jugendhilfe,
Schulsozialarbeit sowie Polizei und Rettungsdienste sein, jeweils mit entsprechender
Sensibilisierung und Qualifizierung.

Personliches Budget: Es wird Bedarf gesehen, das personliche Budget verlasslich zu
gewahren. Es soll so bemessen werden, dass notwendige Hilfen, wie etwa
Haushaltshilfen, vollstandig finanzierbar seien. Das Abrechnungsverfahren soll
vereinfacht, Bearbeitungszeiten verklrzt und rickwirkend bewilligte Mittel praxisnah
nutzbar gemacht werden. Budgetassistenz soll finanziert, rechtliche Betreuung bei Bedarf
erleichtert werden. Zudem wird Bedarf an landesweit einheitlichen Vorgaben zur
Bewilligung und Abrechnung des Persdnlichen Budgets gesehen.

Forderung Kiinstliche-Intelligenz-gestitzter Hilfsmittel: Es wird Bedarf gesehen,
Forschung und Entwicklung im Bereich Kulnstliche-Intelligenz-basierter
Unterstitzungsinstrumente gezielt zu férdern. Je nach Beeintrachtigung sollen diese
Instrumente unterschiedlich aussehen; z. B. seien fur autistische Menschen Hilfsmittel zu
Spracherkennung und Emotionsanalyse denkbar, bei Menschen mit Prader-Willi-Syndrom
stehe hingegen die Ernahrung im Fokus. Die Uberfiihrung innovativer Ldésungen in die
Versorgungspraxis soll systematisch unterstitzt werden.

Datenbank: Fur Sachsen wird Bedarf gesehen, etwa Gber den KSV oder die KVS, eine
zentrale Datenbank zu spezifischen Behinderungen einzurichten, die systematisch
statistische Daten Uber die Anzahl, Altersstruktur, Unterstiitzungsbedarfe und regionale
Verteilung der Menschen erfasst und offentlich bereitstellt. Diese Datengrundlage soll eine
bedarfsgerechte Planung von Diagnostik-, Beratungs- und Unterstlitzungsangeboten
ermoglichen.
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Leistungstrager und Behorden

Entbiirokratisierung der Antragsverfahren: Die Bearbeitung von Leistungsantragen soll
durch standardisierte, vereinfachte und barrierefreie Verfahren sowie klar zugewiesene
Zustandigkeiten beschleunigt werden.?® Diesbeziglich wird Bedarf an einer vereinfachten
Weiterbewilligung statt der bisherigen Notwendigkeit vollstdndiger Neuantrage gesehen.
Analog zur ,Kindeswohlgefahrdung soll das Kriterium der ,Lebenswohlgefahrdung®
eingefiihrt werden, das bei Gefahrdung des Lebenswohls sofortiges Handeln durch die
Behorden erfordert.

Menschen als Expertinnen und Experten in eigener Sache: Leistungstrager und
Behdrden sollen den durch das BTHG angestolienen Paradigmenwechsel vollziehen und
Menschen mit spezifischen Behinderungen sowie deren Angehdrigen nicht als ,Bittsteller”
begegnen, sondern als Fachpersonen fiir ihre eigenen Bedarfe. Fachliche Stellungnahmen
medizinischer und sozialer Leistungserbringer sollen anerkannt werden.

Netzwerkarbeit: Zwischen den Tragern der EGH, der Kinder- und Jugendhilfe sowie den
gesetzlichen Krankenkassen wird Bedarf an einer verbindlichen, strukturierten
Netzwerkarbeit gesehen. Zur dauerhaften Absicherung soll die Finanzierung von
Netzwerk- und Koordinationsstunden explizit in den Leistungskatalog der EGH
aufgenommen werden, zusatzlich zu den Einzelfallstunden.

Kontroll-Gremium: In Sachsen wird Bedarf an einem unabhangigen Kontrollgremium
gesehen, das die Arbeit von Leistungstragern tberwacht, um die Einhaltung von Fristen
und Qualitatsstandards sicherzustellen. Menschen mit spezifischen Behinderungen sollen
Uber eine Aufklarungspflicht dartber informiert werden, an welche Clearingstellen oder
Beschwerdestellen sie sich bei Problemen wenden kénnen.

3.5.1.2 Familie & soziales Netz

Unterstiitzung von Familien in der Wartezeit: Es wird Bedarf gesehen, Familien von
Kindern mit Verdacht auf spezifische Behinderungen bereits wahrend der Wartezeit auf
eine gesicherte Diagnose zu unterstutzen. Durch niedrigschwellige Angebote wie
psychosoziale Beratung, Informationsvermittlung und Elternnetzwerke soll Unsicherheit
reduziert und dem Gefuhl, allein gelassen zu sein, aktiv entgegengewirkt werden.
Angeknupft werden soll diesbeziglich an die Frihen Hilfen und die
Familienunterstitzenden Dienste.

Entlastung von Familien: Fir Angehérige von Menschen mit spezifischen
Behinderungen wird Bedarf an strukturellen Entlastungsmdglichkeiten gesehen, um dem
erhdhten Risiko fur Uberlastung und Burnout vorzubeugen. Diese sollen zusatzliche
Urlaubstage flr pflegende Elternteile, einen niedrigschwelligen Zugang zu psychologischer
Unterstitzung sowie einen Rechtsanspruch auf Kurmafinahmen umfassen, sowohl
gemeinsam mit dem Kind als auch zur eigenstandigen Regeneration. Ein festes Case
Management soll Familien betroffener Kinder durch Koordination und Begleitung aller
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Im Zuge der Vereinfachung von Antragen wurde im AK auf die derzeitige ,Erprobung des
gemeinsamen Grundantrags fir Reha- und Teilhabeleistungen® der
Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation e.V. hingewiesen (Link zum Grundantrag). Der
Antrag soll ,Leistungen wie aus einer Hand“ erméglichen und digital und barrierefrei
zuganglich sein, was von den AK-Mitgliedern begruf3t wirde.



https://www.bar-frankfurt.de/service/reha-info-und-newsletter/reha-info-2024/reha-info-062024/gemeinsamer-grundantrag-vereinfacht-die-antragstellung.html

Hilfen unterstitzen. Familienmitglieder sollen nicht langer als Ersatz fur professionelle
Unterstitzung angesehen werden.

Peer-Beratung: Es wird Bedarf gesehen, Peer-Beratung durch Menschen mit
spezifischen Behinderungen als gleichwertiges und wirksames Unterstitzungsformat
anzuerkennen und auszubauen. Spezifische Ambulanzen, Fachzentren und die EUTB
sollen finanzielle Mittel erhalten und Peer-Group-Angebote aufbauen, die sich an Alter,
Interessen und Lebensphasen der Menschen orientieren. Durch vorhandene Daten und
Erfahrungen sollen bedarfs- und themenspezifische Gruppen gezielt organisiert und
begleitet werden. Daher wird Bedarf gesehen, an bereits bestehende Konzepte (z. B.
Angelman-Verein, EUTB mit spezifischer Beratung etc.) anzukntipfen.

Zugang zu selbstbestimmter Sexualitdt: Menschen mit spezifischen Behinderungen
sollen Anspruch auf verstandliche, konkret zugeschnittene Sexualaufklarung sowie auf
geschitzte Rdume zur selbstbestimmten sexuellen Entwicklung haben. Es wird Bedarf
gesehen, sexualpadagogische Beratung an allen Schulen anzubieten. Gegebenenfalls soll
Sexualassistenz bei individuellem Bedarf Gber Leistungen der EGH oder Jugendhilfe
finanziert werden.

3.5.1.3 Bildung & Ausbildung

Schulung von padagogischem Personal: Behinderung und Neurodivergenz sollen
verbindlich in die Aus- und Weiterbildungsplane aller padagogischen Fachkrafte integriert
werden, einschliellich Lehrkrafte, Erzieherinnen und Erzieher und Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeiter. Bereits in der Ausbildung sollen fundierte Kenntnisse uber spezifische
Behinderungen sowie zu Nachteilsausgleichen vermittelt und durch regelmaRige
Fortbildungen vertieft werden.

Positive Haltung: Es wird Bedarf gesehen, padagogische Fachkrafte darin zu schulen,
das Umfeld so anzupassen, dass es den Bedurfnissen der Kinder mit spezifischen
Behinderungen gerecht wird, statt Anpassung vom Kind zu verlangen. Inklusion soll als
Bereicherung verstanden werden, wobei durch gezielten Perspektivwechsel und Reflexion
eigener Uberzeugungen ein diversitatsfreundliches Lernumfeld geschaffen werden soll.

Landesweit einheitliches Vorgehen: Es soll eine Harmonisierung des Verfahrens zur
Gewahrung von Schulbegleitung in allen sachsischen Kommunen erfolgen, um
unterschiedliche Anforderungen, wie die zusatzlichen sonderpadagogischen Gutachten,
zu vermeiden. Die vorliegende Diagnose soll als ausreichende Grundlage fir
Nachteilsausgleiche anerkannt werden, um burokratische Prozesse zu verschlanken und
gleiche Bildungsbedingungen in allen Stadten und Landkreisen sicherzustellen.

Frihkindliche Bildung

Inklusive frihkindliche Bildung: Kindern mit spezifischen Behinderungen soll
wohnortnah ein Kita-Platz in einer Einrichtung mit nachgewiesener Fachkompetenz
zustehen. Der Aufbau entsprechender Fachlichkeit soll strukturell unterstitzt und evaluiert
werden.
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Schule
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Schulische Bedarfsermittiung: Vor der Einschulung von Kindern mit spezifischen
Behinderungen wird Bedarf an einer schulischen Bedarfsermittiung gesehen, die deren
individuellen geistigen und sozial-emotionalen Entwicklungsstand berlcksichtigt. Zur
besseren schulischen Bedarfsermittlung sollen frihkindliche Diagnostiken wirksamer
genutzt, Schnittstellen zu medizinischen und schulischen Akteuren verbessert und die
finanzielle Verantwortung fur Teilhabe klar bei der Schule verankert werden. Die
Bedarfsermittlung soll auch dazu dienen, auszutarieren, ob fir das jeweilige Kind eine
inklusive Beschulung oder aufgrund einer spezifischen Bedarfslage der Besuch einer
Forderschule individuell besser geeignet sei.

Beibehaltung des Forderschulsystems zur Abdeckung spezifischer Bedarfslagen:
Es wird Bedarf gesehen, das Forderschulsystem in Sachsen zu erhalten, um eine
spezialisierte Forderung fir Kinder und Jugendliche mit spezifischen Behinderungen
sicherzustellen. Auch wenn eine inklusive Beschulung zu praferieren sei, sollte in
besonderen Fallen auch der Besuch einer Férderschule seine Berechtigung haben und
bedarfsgerecht angeboten werden.

Verlassliches Recht auf Beschulung: Kinder haben nicht nur eine Schulpflicht, sondern
ein einklagbares Recht auf verlassliche Beschulung. Daher wird Bedarf gesehen, dass der
Staat seiner Pflicht nachkommt, geeignete Schulangebote bereitzustellen.
Schulverweigerung seitens der Systeme aufgrund fehlender Kapazitaten oder
Zustandigkeiten soll ausgeschlossen werden.

Wohnortnaher Schulbesuch: Kinder haben auch das Recht auf eine Schule in Wohnort-
nahe. Daher wird Bedarf gesehen, dies auch im landlichen Raum umzusetzen, indem
Regelschulen zur Umsetzung eines inklusiven Bildungssystems gemal? UN-BRK
verpflichtet und fachlich ausgestattet werden sollen.

Flexible Unterstiitzung: Statt rein individueller Schulbegleitung wird Bedarf an
flachendeckend multiprofessionellen Schulassistenzpools und Schulsozialarbeit gesehen.
Die Unterstutzung soll flexibel und dauerhaft erfolgen. Zur Reduktion burokratischer
Hirden sollen Finanzierungspauschalen eingefuhrt werden. Bei Bedarf soll die
Schulbegleitung nach wie vor auch individuell erfolgen.

Finanzierungsverantwortung fiir Schulbegleitung: Es wird auch Bedarf gesehen, die
Verantwortung fur die Organisation und Finanzierung der Schulbegleitung auf die Schulen
bzw. Bildungstrager zu Ubertragen. Dies soll Familien entlasten, burokratische Hurden
reduzieren und die Umsetzung von Inklusion im schulischen Alltag starken.

Kooperation beziiglich  Schulbegleitung: Die = Zusammenarbeit zwischen
Jugendamtern, dem Landesschulamt und weiteren Tragern, einschliellich der EGH, soll
verstarkt werden, um eine bessere Landesaufsicht und eine gesicherte Finanzierung von
Schulbegleitung sicherzustellen — nach Vorbild erfolgreicher Modelle wie in Libeck.

Aufklarung und diskriminierungsfreie Lernraume: Es wird Bedarf gesehen, allen
Schilerinnen und Schiler altersgerechte Informationen lber spezifische Behinderungen
bereitzustellen, z. B. im Rahmen eines Schulfachs ,Empathie®, wie dies bspw. in Danemark
und Frankreich unterrichtet wird. Die Aufklarung seitens der Schulen soll auch gegentber
der Elternschaft erfolgen. Die Schulen sollen Rahmenbedingungen schaffen, die



Therapien wahrend der Schulzeit erméglichen und hierflr verbindlich Zeitkontingente
reservieren.

Schulische Barrierefreiheit: Das schulische Verstandnis von Barrierefreiheit soll um eine
Vielfalt individueller Unterstiitzungsbedarfe erweitert werden. Daher werden u. a. Bedarfe
nach Rickzugsmoglichkeiten, Reizreduktion, flexiblen Pausenzeiten, geeigneten
Hilfsmitteln (z.B. Kopfhérer, Sonnenbrillen, Kommunikationshilfen), strukturierten
Tagesablaufen sowie MalRnahmen zur Raum- und Essensgestaltung gesehen. Auch
spezifische Anforderungen von Schiilerinnen und Schiiler mit spezifischen Behinderungen
sollen berticksichtigt werden, etwa durch unterstitzte Kommunikation, Orientierungshilfen,
taktile Leitsysteme oder intensive Assistenz.

Anerkennung vielfaltiger Beschulungsformen: Alle bestehenden und innovativen
Beschulungsformen (einschlieBlich digitaler und hybrider Modelle) sollen genutzt werden,
um Schulerinnen und Schiler mit spezifischen Behinderungen den Zugang zu Bildung zu
ermdglichen. Online-Unterricht soll als geeignete Form der Unterrichtung anerkannt und
unter Berlcksichtigung seiner Vor- und Nachteile gestaltet werden; flankierend wird Bedarf
an Schulassistenz und MalRnahmen zur sozialen Teilhabe gesehen.

Ferien- und Hortbetreuung: Neben dem inklusiven Schulbesuch soll die bedarfsgerechte
Hort- und Ferienbetreuung fir Kinder mit spezifischen Behinderungen sichergestellt
werden, bei Bedarf auch mit entsprechender Schulbegleitung. Dies soll auch der
Entlastung von Familien zugutekommen.

Kooperationsverbiinde: Es wird Bedarf gesehen, die Einrichtung und Férderung von
Kooperationsverbunden zwischen Forder- und Regelschulen voranzutreiben, um den
Austausch von Fachwissen zu starken, inklusive Bildungsangebote zu verbessern und den
individuellen Férderbedarf der Schilerinnen und Schiler besser zu berlcksichtigen.

Monitoring schulischer Teilhabe: Zur Uberpriifung der Wirksamkeit der Inklusion an
Schulen wird Bedarf an einer Schulform-Wechselquote von Schiilerinnen und Schiler mit
spezifischen Behinderungen gesehen. Zur Erfassung von schulischer Exklusion wird
Bedarf an einer landesweiten  Schulabsentismus-Quote  gesehen.  Eine
Schulzeitverklirzung oder Aussetzung soll ausschliellich nach  sorgfaltiger
Einzelfallprifung und nach Ausschdpfen alternativer schulischer Modelle erfolgen.

Bildungsiibergdnge

Ubergangsberatung: Es wird Bedarf an qualifizierten, unabhéngigen Beratungsstellen mit
Fachkompetenz gesehen, wie allgemein der Integrationsfachdienst (IFD) oder auch
spezifische Beratungsstellen oder Fachberaterinnen und Fachberater, die Schiilerinnen
und Schiler mit spezifischen Behinderungen und ihre Familien bei Bildungsibergangen
begleiten. Sie sollen auch die aufnehmenden Schulen beraten. Der Ubergang von der
Schule in die Ausbildung soll dabei eng mit den zu schulenden Reha-Beratenden der
Arbeitsagenturen koordiniert werden. Fir Menschen mit hohen Unterstitzungsbedarfen
soll der Ubergang in die Tagesstruktur koordiniert begleitet werden.

Berufsorientierung: In Forderschulen flir geistige Entwicklung wird Bedarf an einer
erweiterten Berufsorientierung mit Praktika in Fachpraktikerberufen gesehen (in
Zusammenarbeit mit dem IFD). Es soll gepruft werden, ob dies auch fir Schulerinnen und
Schuler mit Autismus, Angelman-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom und Taubblindheit
sinnvoll ist.
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Studium

e Chancengleichheit an Hochschulen: Es wird Bedarf gesehen, die Regelungen zum
Nachteilsausgleich flr Studierende mit Beeintrachtigungen landes- und fakultatsweit zu
vereinheitlichen. Hochschulen sollen die Méglichkeit zum flexiblen Studium schaffen und
fur eine verlassliche Vernetzung von Lehrenden, Beratenden und den Beauftragten fir
Studierende mit Behinderungen oder chronischen Erkrankungen sorgen. Mentoring- oder
Assistenzprogramme sollen durch studentische Hilfskraftvertrage finanziert werden, um
individuelle Unterstitzung im Studienalltag sicherzustellen.

3.5.1.4 Arbeit & materielle Lebenssituation
Arbeit

o Breites Tatigkeitsspektrum: Das o6ffentliche Bewusstsein soll gestarkt werden, dass
Menschen mit spezifischen Behinderungen mit geeigneter Unterstiitzung grundsatzlich in
verschiedenen beruflichen Feldern tatig sein kénnen. Zur besseren Berufsorientierung
sollen Belastbarkeit, Handlungskompetenz und Interessen der Menschen individuell
erfasst und berlcksichtigt werden.

e Passgenaue Arbeitsangebote: Fir Menschen mit spezifischen Behinderungen wird
Bedarf an passgenauen Arbeitsangeboten gesehen, die ihren spezifischen Anforderungen
gerecht werden sollen, etwa durch verlassliche Unterstutzungsstrukturen,
Ernahrungssicherheit, Sensibilisierung des Arbeitsumfelds sowie stabile, kollegiale
Rahmenbedingungen. Ziel soll sein, Teilhabe am Arbeitsleben auch auf3erhalb von WfbM
zu ermdglichen, ohne dass Unterforderung oder Uberforderung entstehen.

Materielle Lebenssituation

¢ Einkommensausgleich: Grundsétzlich soll ein auskdmmliches Einkommen sichergestellt
werden, unabhangig davon, ob die Person im ersten Arbeitsmarkt oder in einer WfbM tatig
ist oder eine Tagesstruktur besucht. Unter anderem wird Bedarf an einer auskémmlichen
Vergutung der WfbM-Beschaftigung gesehen, z. B. durch einen subventionierten
Mindestlohn.

Erster Arbeitsmarkt

e Berufsberatung: In Agenturen fiur Arbeit und Jobcenter wird Bedarf an einer
spezialisierten Berufsberatung flir Menschen mit spezifischen Behinderungen durch
geschulte Reha-Beratende mit Autismus-Kompetenz gesehen.

o Teilzeitarbeit: Die Hirden fir Teilzeitarbeit unter Menschen mit spezifischen
Behinderungen sollen gesenkt werden, da sie mehr Erholungszeit bendtigen, um
Energiereserven flr die Teilhabe an anderen Lebensbereichen zu erhalten. Es wird Bedarf
gesehen, dass Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber, die dies ermoéglichen, steuerliche
Anreize erhalten.

o Teilzeitausbildung: Es wird auch Bedarf gesehen, die Hirden fir die Teilzeitausbildung
zu senken. Zwar bestehe bereits ein gesetzlicher Rechtsanspruch auf Teilzeitausbildung,
jedoch sei die praktische Umsetzung mit erheblichen organisatorischen
Herausforderungen verbunden. Deshalb sollen die zustandigen Stellen (z. B. Kammern,
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Universitaten, BBW, Berufsférderungswerke (BFW)) dabei unterstitzt werden, verlassliche
Kooperationsstrukturen zu etablieren, um Teilzeitausbildung realisierbar zu machen.

Barrierefreiheit am Arbeitsplatz: Es wird Bedarf gesehen, das Verstandnis von
Barrierefreiheit am Arbeitsplatz auf vielfaltige individuelle Bedurfnisse zu erweitern. Dazu
gehorten u. a. reizarme Rickzugsraume, flexible Pausenzeiten, individuell angepasste
Arbeitszeiten, Homeoffice-Optionen, unterstitzte Kommunikation, Orientierungshilfen
sowie die Anerkennung personlicher Belastungsgrenzen. Auch spezifische Anforderungen
von Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern mit komplexen Beeintrachtigungen sollen
bertcksichtigt werden, z. B. durch Assistenz, strukturelle Anpassungen oder sensorisch
barrierearme Arbeitsumgebungen. Es wird Bedarf gesehen, dass die Agentur fur Arbeit
oder der IFD Erklar- und Sensibilisierungsmaterialien bereitstellt.

Arbeitsassistenz: Fir Menschen mit spezifischen Behinderungen sowie entsprechendem
Unterstitzungsbedarf wird Bedarf an unblrokratischer Arbeitsassistenz gesehen,
insbesondere auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt, aber auch verstarkt in WfbM, BFW oder
BBW. Dazu sollen Pools qualifizierter Assistenzkrafte aufgebaut werden. Menschen, die
bereits personliche Assistenz im hauslichen Umfeld erhalten, sollen nach § 49 SGB IX
unkompliziert und unbirokratisch Arbeitsassistenz erhalten.

Unterstiitzung der Arbeitgeber: Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber sollen sachsenweit
Uber spezifische Behinderungen informiert, sensibilisiert und im Umgang mit
beeintrachtigten oder neurodivergenten Beschaftigten geschult werden. Es wird Bedarf
gesehen, sie darin zu unterstitzen, ihre Offenheit fir die Beschaftigung der Menschen
angemessen zu bericksichtigen und wertzuschatzen. Neben Fachveranstaltungen wird
Bedarf an audiovisuellen Informationsangeboten gesehen, die durch Arbeitsagenturen
oder IFD entwickelt werden sollen.

WfbM und Budget fiir Arbeit

Weiterentwicklung der WfbM: In allen sachsischen WfbM wird Bedarf gesehen, das
Wissen uber die Situation und Bedirfnisse von Menschen mit spezifischen Behinderungen
zu verbessern. Die WfbM sollen Uber reizarme Arbeitsumgebungen und entsprechendes
Equipment verfigen (z. B. Kopfhorer, Stellwande). Die WfbM sollen
Ubergangsperspektiven in den ersten Arbeitsmarkt bieten, der im Sinne der UN-BRK
prioritares Ziel sein soll.

Nutzung des Budgets fiir Arbeit: Es wird Bedarf gesehen, die Bekanntheit und den
Zugang zum Budget fur Arbeit auch fur Menschen mit spezifischen Behinderungen zu
verbessern, u. a. durch gezielte Aufklarung und Beratung.

Tagesstruktur

Personalschliissel in Tagesstruktur: Um die Teilhabe von Menschen mit hohen
Unterstutzungsbedarfen in der Tagesstruktur zu ermdglichen, wird Bedarf an einem
erhdhten Personalschlissel gesehen. Eine enge Begleitung soll daflir sorgen, dass
individuelle Barrieren Gberwunden werden, wobei etwa eine 1:2-Betreuung als erforderlich
erachtet wird und auch Assistenzkrafte zum Einsatz kommen sollen.
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3.5.1.5 Gesundheit & Rehabilitation
Diagnostik

e Bericksichtigung der emotionalen Entwicklung: Es wird Bedarf gesehen, dass eine
fundierte Diagnostik auch die emotionale Entwicklung (z. B. anhand der ,Skala der
Emotionalen Entwicklung — Diagnostik) berlcksichtigt und anerkennt, dass das
emotionale Entwicklungsalter von Menschen mit sozial-emotionalen
Entwicklungsverzégerungen kaum veranderbar sei. Der ITP soll dahingehend
weiterentwickelt werden, den emotionalen Entwicklungsstand angemessen abzubilden.

Regelversorgung

e Sensibilisierung und Aufklarung von medizinischem Personal: Medizinisches
Personal sowie Beschaftigte im Gesundheitswesen sollen bereits in der Ausbildung fir die
besonderen Bedurfnisse und Barrieren von Menschen mit spezifischen Behinderungen
sensibilisiert werden; entsprechende Inhalte sollen in die Curricula integriert werden.
Hierfir sollen die Arztekammer und weitere berufsstandische Vertretungen in die
Verantwortung genommen werden. Es wird Bedarf gesehen, das Wissen in der
Regelversorgung zu verbessern und eine frihzeitige Weiterleitung an spezialisierte
Fachstellen sicherzustellen.

e Checklisten: Zur Gesundheitsversorgung von Menschen mit spezifischen Behinderungen
wird Bedarf an standardisierten Checklisten fir medizinische Untersuchungen in der
Regelversorgung gesehen. Die Erstellung soll durch spezialisierte Schwerpunktzentren
erfolgen, um sicherzustellen, dass alle relevanten Aspekte erfasst werden.

e Reduktion der Personalfluktuation: Auch in spezialisierten Einrichtungen mit
Lehrkrankenhausstruktur wird Bedarf an dauerhaft festem Stamm-Personal gesehen (z. B.
durch die Entfristung von Arbeitsvertragen), um Menschen mit spezifischen
Behinderungen Kontinuitdt zu gewahrleisten und Reibungsverluste durch haufigen
Personalwechsel zu vermeiden.

e Begleitung zu Arzt- und Krankenhausbesuchen: Es wird Bedarf an einer 1:1-Begleitung
von Menschen mit spezifischen Behinderungen zu Arzt- und Krankenhausbesuchen in der
Teilhabeplanung gesehen, ebenso wie deren Finanzierung durch die EGH. Far
Bewohnerinnen und Bewohner besonderer Wohnformen soll die Begleitung in den
Kostensatzen der Einrichtung verankert werden.

e Barrierefreiheit in der Regelversorgung: Die Barrierefreiheit in der medizinischen
Regelversorgung soll durch kontaktlose Terminvereinbarungen, ausfihrliche schriftliche
Informationen  zu  Behandlungsabldufen ~ und  Studien  zur  barrierefreien
Gesundheitsversorgung verbessert werden. Reizintensive Wartezeiten in Uberflllten
Wartezimmern sollen gezielt vermieden werden.

e Zusatzliche Zeit bei Arztterminen: Fir Menschen mit spezifischen Behinderungen wird
bei Arztbesuchen ein erhdhter Zeitbedarf gesehen, um sensorische und kommunikative
Herausforderungen auszugleichen. Die Vergutung fir diese Zusatzzeit soll dem
medizinischen Personal sichergestellt werden. Die KVS soll eine Ubersicht von Arztinnen
und Arzte mit entsprechenden Zusatzkapazitaten erstellen und pflegen und diese 6ffentlich
zuganglich machen.
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Forderung der MZEB: Wo die Regelversorgung an ihre Grenzen stoit, sollen die MZEB
ansetzen. Es wird Bedarf gesehen, dass diese u.a. die Beurteilung des kognitiven und
emotionalen Entwicklungsstands der Patientinnen und Patienten, die Bereitstellung von
Therapieplatzen, die Begleitung von Transitionen und die Aufklarung von Personal
Ubernehmen. Entsprechend dieser umfangreichen Aufgaben sollen die MZEB starker als
bisher finanziell geférdert werden. Die Zulassungskriterien sollen dahingehend erweitert
werden, dass die MZEB auch bei anderen Diagnosen und niedrigeren Graden der
Behinderung Unterstitzung gewahren kdnnen.

Psychologische und psychiatrische Angebote: Es wird Bedarf an gezielt
psychologischem und psychiatrischem Personal mit Fachkompetenz fir Menschen mit
spezifischen Behinderungen gesehen, zudem sollen spezialisierte Einrichtungen
strukturell und finanziell gestarkt werden.

Versorgung im landlichen Raum: Im landlichen Raum soll die Aufklarung von Menschen
mit spezifischen Behinderungen und ihren Familien Uber verfliigbare medizinische und
therapeutische =~ Angebote  verbessert werden. Dazu wird Bedarf an
Informationskampagnen und dem Aufbau einer digitalen Plattform gesehen, die regional
alle relevanten Versorgungsangebote Ubersichtlich bilindelt.

Spezialversorgung

Verzahnung mit dem Regelsystem: Die Zusammenarbeit und Vernetzung zwischen
spezialisierten und niedergelassenen Arztinnen und Arzte soll intensiviert werden. Ziel soll
sein, medizinisches Personal zu informieren und zu schulen, um eine wohnortnahe
Versorgung sicherzustellen und lange Anfahrtswege fir Familien zu reduzieren. Daher
wird auch Bedarf an einer starkeren Vernetzung zwischen SPZ, Kinder- und
Jugendpsychiatrien sowie heilpadagogischen Angeboten gesehen.

Krankenkassen

Zugang zu medizinischen/rehabilitativen Angeboten: Krankenkassen sollen
Menschen mit spezifischen Behinderungen starker bei der Inanspruchnahme von
medizinischen bzw. rehabilitativen Angeboten unterstutzen, da ihre besonderen
Bedirfnisse den eigenstandigen Zugang zu diesen Angeboten erschweren.

Bewilligung von Hilfsmitteln: Die Krankenkassen sollen bei Menschen mit spezifischen
Behinderungen nicht nur die technisch gunstigsten, sondern die funktional geeignetsten
Hilfsmittel bewilligen, die den individuellen Bedurfnissen entsprechen. Zudem wird Bedarf
an einer zeitnahen und unburokratischen Reparatur von Hilfsmitteln ohne langwierige
Prifverfahren gesehen.

3.5.1.6 Schutz der Personlichkeit

Umsetzung von Gesetzen: Das Grundgesetz, die UN-BRK und das BTHG sollen
konsequent in der Praxis umgesetzt werden, sodass Menschen mit spezifischen
Behinderungen und ihre Angehdrigen ihre gesetzlichen Anspriche ohne gerichtliche
Verfahren geltend machen kénnen. In allen Lebensphasen wird Bedarf an einer
rechtssicheren Versorgung gesehen.

Anpassung von Gesetzen: Dariber hinaus wird Bedarf gesehen, die Sozialgesetzbuicher
(SGB IX, XII), Bildungs- und Arbeitsrecht sowie das Allgemeine Gleichbehandlungsgesetz
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S0 anzupassen, dass behinderungsspezifische Bedarfe anerkannt, der Zugang zu Hilfen
erleichtert und bestehende Barrieren systematisch abgebaut werden.

Rechtliche Betreuung: Fir Menschen mit spezifischen Behinderungen soll auf deren
Wunsch vorrangig eine rechtliche Betreuung durch eine Fremdbetreuung (beruflich)
erfolgen, anstelle einer Betreuung durch Familienangehérige. Die rechtliche Betreuung sei
dazu verpflichtet, die Wiinsche der betreuten Person festzustellen und zu bericksichtigen
(§ 1821 Burgerliches Gesetzbuch). Dadurch soll die Autonomie der betreuten Person
gewahrt und sichergestellt werden, dass sie eigene Entscheidungen treffen kann. Es wird
Bedarf gesehen, die Kooperation zwischen Sozialdiensten und medizinisch-
therapeutischen Fachkraften bei der Erstellung von Gutachten zur rechtlichen Betreuung
der Menschen zu starken. Dabei sollen neben Momentaufnahmen auch langfristige
Entwicklungsdaten berucksichtigt werden. Dies kann aus Sicht der Teilnehmenden durch
berufliche Betreuerinnen und Betreuer eher erfolgen als durch Angehdrige.

Schutz vor Diskriminierung: Der Anpassungsdruck, unter dem Menschen mit
spezifischen Behinderungen in verschiedenen Lebensbereichen stehen, soll reduziert
werden, um ihnen mehr Handlungsspielraume zu ermoglichen und Diskriminierung zu
minimieren. Zur Sensibilisierung wird Bedarf an leicht verstandlichen Erklarvideos,
Informationsbroschiiren und Beitragen in analogen sowie digitalen Medien Uber das Leben
und die Bedurfnisse der Menschen gesehen, die fur alle 6ffentlich zuganglich sein sollen.

Schutz vor Rechtsextremismus: Menschen mit spezifischen Behinderungen in Sachsen
sollen besser vor Rechtsextremismus geschitzt werden, z. B. bei der Auswahl von
Fahrdiensten zur Schule oder zur Arbeitsstatte, da einzelne Menschen diesbeziiglich
schlechte Erfahrungen gemacht haben. Zudem soll mehr dazu geforscht und dartber
aufgeklart werden, welche Auswirkungen Rechtsextremismus auf die Situation von
Menschen mit Behinderung hat.

Antidiskriminierungsverfahren: Menschen mit spezifischen Behinderungen sollen
Zugang zu barrierefreien, verstandlichen und niedrigschwelligen
diskriminierungsrechtlichen Verfahren haben, die umfassend Uber ihre Rechte informieren
und professionelle Begleitung sowie Schutz vor Nachteilen gewahrleisten. Zudem wird
Bedarf an wirksamem Schutz bei der Anzeige von Diskriminierung sowie einem verstarkten
rechtlichen Schutz gegen strukturelle Diskriminierung gesehen.

3.5.1.7 Wohnen
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Selbstbestimmtes Wohnen: Menschen mit spezifischen Behinderungen sollen selbst
entscheiden kdnnen, ob sie mit Assistenz in einer eigenen Wohnung, Wohngemeinschaft
oder besonderen Wohnform leben méchten. Sie sollen dazu umfassende Beratung sowie
Zugang zu bedarfsgerechten Wohnangeboten erhalten, die in ausreichender Zahl
bereitgestellt werden sollen.

Sozialraumnahes Wohnen: Menschen mit spezifischen Behinderungen sollen
sozialraumnah wohnen kénnen, um den Verbleib im vertrauten Umfeld zu erméglichen und
den gewachsenen familidren Bindungen Rechnung zu tragen.

Vorleistung: Leistungstrager sollen verpflichtet werden, notwendige Anpassungen, wie
etwa Erhéhungen der Leistungssatze bei Anbietern von weiterer besonderer Wohnformen,
unkompliziert, umgehend und in Vorleistung zu Ubernehmen, um Leistungsausfalle und
Unterbrechungen im Wohnen zu verhindern.



Zentrale Ubersicht ilber Wohnplitze: Es wird Bedarf gesehen, dass der KSV eine
zentrale Ubersicht Uber alle verfiigbaren Wohnplatze erstellt und pflegt, die fiir erwachsene
Menschen mit spezifischen Behinderungen infragekommen. Diese soll Angehérigen einen
Uberblick tiber wohnortnahe und passgenaue Angebote ermdglichen.

Unterstiitzung der Familien: Es wird Bedarf an einer spezialisierten und kostenlosen
Beratungsstelle oder einem Lotsensystem gesehen, das Familien von Menschen mit
spezifischen Behinderungen bei der Suche nach passenden Wohnplatzen umfassend
emotional und praktisch begleitet. Diese Begleitung soll durch Einrichtungen wie EUTB,
SPZ, MZEB, Selbsthilfegruppen sowie den KSV Ubernommen werden, wobei Letzterer
hierbei gemanR § 6 SGB |X ausdrticklich in die Verantwortung genommen werden soll. Die
Finanzierung dieser Angebote soll sichergestellt werden, um eine flichendeckende und
nachhaltige Unterstiitzung zu gewahrleisten.

Besondere Wohnformen

Aufrechterhaltung besonderer Wohnformen: Es wird Bedarf gesehen, die
Anerkennung und Finanzierung besonderer Wohnformen zu sichern und nicht durch
Ambulantisierung zu gefahrden. Fachkrafteschlissel sollen nicht ohne Weiteres gesenkt
werden, da ambulante Betreuung teurer sei und den bestehenden Fachkraftemangel
verscharft.

Qualifizierung und Starkung des Personals: Fur alle Mitarbeitenden in besonderen
Wohnformen wird Bedarf an verpflichtenden Schulungen und regelmafigen Supervisionen
zum Umgang mit Menschen mit spezifischen Behinderungen gesehen. Auch regelmaiige
Supervision und Fallberatung sollen verpflichtend stattfinden. Gleichzeitig sollen die
Arbeitsbedingungen verbessert werden, um die Qualitdt der Betreuung nachhaltig zu
sichern.

Wohnassistenz: Besondere Wohnformen sollen konstante Assistenzkrafte bereitstellen,
die die individuellen Bedlrfnisse von Menschen mit spezifischen Behinderungen
umfassend berilcksichtigen, und hierfir eine entsprechende Finanzierung erhalten.

Kontakt zu Angehérigen: Sowohl fir Menschen mit spezifischen Behinderungen als auch
fur das Personal wird Bedarf an regelmafigen Kontaktmdglichkeiten zu Angehérigen
gesehen, beispielsweise in Form von Gesprachsrunden.

Personalschliissel: Der Personalschlissel soll angepasst werden und nicht-fachliche
Mitarbeitende mit sozialer Kompetenz und Empathie beriicksichtigen. Menschen mit
niedrigem Entwicklungsstand und hohem Unterstitzungsbedarf sollen einen
Assistenzschlussel von 1:1 oder 1:2 erhalten.

Finanzieller Ausgleich: Zur verstarkten Aufnahme von Menschen mit spezifischen
Behinderungen mit hohem Unterstitzungsbedarf in Wohneinrichtungen wird Bedarf an
finanziellen Ausgleichen gesehen, die den erhdhten Betreuungsaufwand realistisch
abbilden und den bisherigen Mischkostensatz ersetzen.

Gesunde Erndhrung: In besonderen Wohnformen wird Bedarf an einer vielfaltigen,
frischen und gesunden Ernahrung gesehen, die auf Studien zum positiven Einfluss einer
gesunden Ernahrung auf das Wohlbefinden der Menschen basiert.

|91



Freizeitgestaltung: Musische, kreative sowie Bewegungs- und Sportangebote sollen
regelmafig angeboten und durch einen héheren Personalschliissel ermoglicht werden.

Uberginge

Ubergang ins Erwachsenenwohnen: Es wird Bedarf an einem Ubergangsmanagement
Uber einen Zeitraum von bis zu zwoIf Monaten gesehen, um Familien von Menschen mit
spezifischen Behinderungen beim behutsamen Wechsel vom Elternhaus in
Wohngemeinschaften oder besondere Wohnformen zu begleiten. Dabei sollen alle
relevanten Akteure (z. B. KSV, Leistungserbringer, Beratungsstellen) einbezogen werden.
Das Angebot soll auch Trainings- und Probewohnen in unterschiedlichen Einrichtungen
umfassen.

Pflege

Pflegeverstandnis: Es wird Bedarf gesehen, Pflegeverstandnis und Pflegegrade zu
Uberarbeiten, da sie derzeit vor allem auf altere pflegebedirftige Menschen ausgerichtet
seien und zusatzliche Unterstiitzung fir Menschen mit spezifischen Behinderungen kaum
abbilden wuirden. Obwohl das Pflegegesetz bereits angepasst wurde, fiihre die
Uberschneidung zwischen Pflege und EGH dazu, dass Menschen mit hohem
Unterstitzungsbedarf oft in die Pflege gedrangt werden, wodurch ihre Teilhabe
eingeschrankt werde. Daher wird Bedarf gesehen, den Anspruch auf EGH fir Menschen
mit Pflegebedarf ausdriicklich zu sichern, um auch bei Pflegebedurftigkeit weiterhin
Unterstltzung zu gewahrleisten.

3.5.1.8 Kultur, Sport, Freizeit & Tourismus
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Barrierefreie Freizeitangebote: Freizeitangebote sollen verstarkt barrierefrei und inklusiv
gestaltet werden, sodass Menschen mit spezifischen Behinderungen im Sinne des
Normalisierungsprinzips uneingeschrankt daran teilnehmen kodnnen. Dies soll auch
Konzepte fir inklusive Spielplatze umfassen.

Projektforderung: Es wird Bedarf gesehen, barrierefreie Freizeitangebote zunachst in
Projekten zu erproben und bei nachgewiesener Wirksamkeit und Akzeptanz in die
Regelversorgung zu tGbernehmen.

Forderung spezialisierter Angebote: Spezialisierte Freizeitangebote wie vom Verein
.Jjetzt entscheide ich e.V.“, an denen auch Menschen mit hohen Unterstitzungsbedarfen
teilnehmen kénnen, sollen staatlich geférdert werden, um eine einkommensunabhangige
Teilnahme der Menschen und ihren Familien zu gewahrleisten.

Sensibilisierung von Vereinen: Vereine und Freizeitanbieter sollen darin unterstitzt
werden, neben leistungsorientierten auch breitensportliche Angebote zu schaffen, bei
denen Freude an der Bewegung und flexible Teilnahme im Vordergrund stehen. Zudem
wird Bedarf gesehen, auch als ,stille Zuschauerin bzw. stiller Zuschauer” an
Veranstaltungen teilnehmen zu kénnen.

Beriicksichtigung individueller Interessen: Die personlichen Interessen von Menschen
mit spezifischen Behinderungen bei der Freizeitgestaltung sollen starker bertcksichtigt
werden. Hier wird Bedarf an einer spezifisch auf ihre Bedirfnisse abgestimmte
Freizeitberatung gesehen.



1:1-Betreuung: Um Menschen mit spezifischen Behinderungen eine inklusive Teilnahme
an Kultur-, Sport-, Freizeit- und Tourismusangeboten zu ermdglichen, wird Bedarf an einer
individuellen Betreuung gesehen. Diese soll auch von ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfern oder studentischen Hilfskraften ibernommen werden kénnen, sofern diese Uber
soziale Kompetenz und Kenntnisse im Umgang mit Epilepsie verfugen.

Stiarkung des Inklusionswillens: Der politische Inklusionswille der Kommunen soll
gezielt gestarkt werden, um den Ausbau inklusiver Sport- und Freizeitangebote
voranzutreiben. Zur Férderung der Sichtbarkeit und Motivation von Vereinen wird Bedarf
an Malnahmen wie dem Sachsischen Inklusionspreis gesehen, um Anreize flir die
Entwicklung inklusiver Strukturen zu schaffen.

Information

Ubersicht iiber Angebote: Auf kommunaler Ebene sollen bestehende Freizeitangebote
regelmanig erfasst und in barrierefreien Formaten, etwa als Broschire und App, gebindelt
und veroffentlicht werden, ahnlich wie dies bereits der Stadtsportbund Dresden praktiziert.
Die Informationsangebote des Séachsischen Behinderten- und
Rehabilitationssportverbandes sollen durch gezielte Kampagnen und
Vernetzungsveranstaltungen bekannter gemacht werden, um Familien umfassend Uber
inklusive Sportangebote zu informieren.

Aufbereitung von Informationen: Es wird Bedarf gesehen, die Informationen zu den
Freizeitangeboten so zu gestalten, dass Menschen mit spezifischen Behinderungen sich
vorab umfassend Uber Ablaufe, R&aumlichkeiten und Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartner informieren kdnnen, um sich bestmdglich auf den Besuch vorzubereiten.

3.5.1.9 Politisches & zivilgesellschaftliches Engagement

Starkung des Empowerments: Selbstvertretungsbewegungen und -gruppen von
Menschen mit spezifischen Behinderungen sollen gestarkt und finanziell geférdert werden,
um ihr gesellschaftliches Engagement zu unterstitzen. Dies soll auch passende
Rahmenbedingungen wie ausreichend Zeit und den Verzicht auf Anpassungsdruck
beinhalten. Es wird Bedarf gesehen, Projekte wie ,Experten in eigener Sache® der
Lebenshilfe Dresden e.V. zu verstetigen.

Honorierung des Engagements: Wenn Menschen mit spezifischen Behinderungen ein
Ehrenamt ausiiben, soll ihr Persénliches Budget erhéht werden, um ihr gesellschaftliches
Engagement finanziell anzuerkennen und zu férdern.

Engagement von Angehoérigen: Das ehrenamtliche Engagement von Angehdrigen z. B.
in  Wohngruppen soll anerkannt und durch geeignete MalBnahmen wie
Ehrenamtspauschalen, Aufwandsentschadigungen oder Freistellungen geférdert werden.
Es wird jedoch Bedarf gesehen, dass ehrenamtliche Tatigkeit kein Ersatz fir
professionelles Fachpersonal sein soll.

3.5.1.10 Barrierefreie Information & gesellschaftliche Bewusstseinsbildung

Gesellschaftliche Inklusion: Sachsen soll fur eine Gesellschaft stehen, in der Vielfalt alle
Menschen einschliet, darunter auch Menschen mit spezifischen Behinderungen, und in
der diese Vielfalt als gelebte Normalitdt anerkannt wird. Daher wird Bedarf gesehen,
gesellschaftliche Inklusion von der friihkindlichen Bildung bis ins Erwachsenenalter
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systematisch zu foérdern, indem das Thema spezifische Behinderungen verbindlich im
offentlichen und fachlichen Diskurs verankert werden soll. Dariber hinaus sollen
inklusionsfordernde Systeme in allen Lebensbereichen unterstitzt, das Bewusstsein fur
spezifische Behinderungen gestarkt und beeintrachtigungsfreundliche Umgebungen
geschaffen werden. Durch gezielte Offentlichkeitsarbeit, Schulungen und Kooperationen
mit Medien und Bildungseinrichtungen soll fir die besonderen Bedurfnisse, Rechte und
Potenziale der Menschen sensibilisiert werden.

Aufbau von Informationsnetzwerken: Es wird Bedarf an barrierefreien,
diagnoseunabhangigen Informationsnetzwerken gesehen, die eine lebenslange Teilhabe
unterstiitzen, analog zur bestehenden Netzwerkkarte Inklusion Sachsen?*, die derzeit
jedoch nur fir Kinder im Alter von 0 bis 6 Jahren vorgesehen sei.

3.5.2 Autismus

In den nachfolgenden Abschnitten werden diejenigen Bedarfe prasentiert, die von den
Teilnehmenden des AK Autismus formuliert wurden und sich auf die Verbesserung der
Lebenssituation autistischer Menschen in Sachsen beziehen. Auch wenn diese formulierten
Bedarfe nicht reprasentativ fur alle autistischen Menschen in Sachsen sind, liefern sie
Erkenntnisse zu wesentlichen Fragestellungen und Problemlagen.

3.5.2.1 Lebenslagenibergreifend

Autismus-spezifische Beratung: Fir autistische Menschen, ihre Angehdrigen sowie
Fachkrafte wird Bedarf an wohnortnahen Zugangen zu qualifizierter Beratung gesehen.
Dafir soll je Landkreis bzw. kreisfreier Stadt in Sachsen mindestens eine Beratungsstelle
(wie z. B. ein Autismus-Zentrum oder eine EUTB mit Autismus-Beraterin und -berater)
eingerichtet werden, die Uber eine pauschale Vergutung pro Beratungsstunde finanziert
wird.

Autismus-spezifische Forderung: Beratung allein reicht aus Sicht der Beteiligten nicht
aus. Daher wird Bedarf an einer gezielten autismus-padagogischen Férderung gesehen,
die neben der Beratung von Eltern und Lehrkraften auch individuelle Férderstunden mit
der autistischen Person umfasst. Dies soll die Férderung von sozialen Kompetenzen,
Talenten und Self-Empowerment umfassen.

Sensibler Sprachgebrauch: Im 6ffentlichen und fachlichen Diskurs soll auf
diskriminierende Begriffe wie ,Autismus-Spektrum-Stérung“ verzichtet werden.
Stattdessen wird Bedarf an Formulierungen wie ,autistische Menschen® oder ,Autistinnen
und Autisten® gesehen. Zudem sollen die Begriffe ,Neurodiversitat”, ,Neurodivergenz*
und ,Neurotypizitat® starker in den Diskurs aufgenommen werden.

Weiterentwicklung der Bedarfsermittlung: Autismus soll systematisch in das
sachsische Bedarfsermittlungsinstrument ITP aufgenommen werden. Es wird Bedarf
gesehen, die Weiterentwicklung des ITP partizipativ unter Einbeziehung von
Selbsthilfeorganisationen, Fachverbanden und Verwaltung zu gestalten.

Schwerbehinderung: Der Wunsch einiger autistischer Menschen nach einer
Anerkennung von Schwerbehinderung auch bei einem Grad der Behinderung (GdB) <50
sowie nach Einfihrung eines Merkzeichens ,W* (fir Wahrnehmungsbesonderheiten) soll
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https://netzwerkkarte-inklusion-sachsen.de/public/map

unter Beteiligung von Betroffenen, Medizin, Rechtswissenschaft und Politik in einem
partizipativen Verfahren erortert werden. Es wird Bedarf an einer Entscheidung unter
Abwagung von Vor- und Nachteilen sowie unter Berlcksichtigung der UN-BRK gesehen.

3.5.2.2 Bildung & Ausbildung

Sonderpadagogischer Forderbedarf Autismus: Die Férderung autistischer Kinder
unter dem Forderschwerpunkt ,emotionale und soziale Entwicklung“ wird den Beteiligten
zufolge der Komplexitat des Autismus-Spektrums nicht gerecht. Daher wird Bedarf
gesehen, den speziellen sonderpadagogischen Férderbedarf ,Autismus”
wiedereinzufiihren, um passgenaue Foérderstandards und rechtliche Grundlagen zu
sichern.

3.5.2.3 Arbeit

Entlastung im Alltag: Autistische Menschen sollen bei vorliegender Diagnose und
unabhangig von weiteren Kriterien wie GdB und Pflegegrad unkompliziert eine
Haushaltshilfe beantragen kénnen, um nach der Arbeit gezielt entlastet zu werden.
Diesbezuglich wird Bedarf an einer Erhéhung des Einkommensfreibetrags bei der
Inanspruchnahme ambulanter Hilfen gesehen.

3.5.2.4 Gesundheit & Rehabilitation
Diagnostik

Verfiigbarkeit von Diagnostikstellen: Es wird Bedarf gesehen, die Anzahl qualifizierter
Fachstellen fur Autismus-spezifische Diagnostik, die nach anerkannten
wissenschaftlichen Standards arbeiten und von den Krankenkassen finanziert werden, zu
erhdhen. Pro Stadt bzw. Landkreis soll jeweils eine Diagnostikstelle fur
Kinder/Jugendliche sowie eine fur Erwachsene bereitstehen, um Wartezeiten und
Zugangsbeschrankungen zu vermeiden.

Entwicklungsdiagnostik: Die Diagnostik zur Beurteilung der individuellen Entwicklung
und zur Identifikation individueller Férderbedarfe soll bei Bedarf aufsuchend erfolgen, in
mehreren Terminen und unter Berilicksichtigung der eingeschrankten
Kontextwahrnehmung autistischer Menschen, da die Ergebnisse weitreichende Folgen
fur die Bildungsbiografie haben kénnen.

Anerkennung der Diagnostik: Es wird Bedarf gesehen, dass alle relevanten
Institutionen (Behorden, Bildungseinrichtungen, medizinisches Personal etc.) Diagnosen,
die von qualifizierten Stellen gestellt wurden, uneingeschrankt anerkennen — unabhangig
davon, wie lange die Diagnosestellung zurtickliegt, entsprechend dem aktuellen
Forschungsstand.

Spezialversorgung

Autismus-Therapie: Fir autistische Menschen aller Altersgruppen wird Bedarf an
spezialisierten Therapieangeboten gesehen, die den aktuellen wissenschaftlichen
Empfehlungen entsprechen. Autistinnen und Autisten soll eine unterstiitzende
Kommunikationsfahigkeit vermittelt werden. Dies soll auch erwachsene Autistinnen und
Autisten ohne Intelligenzminderung umfassen.
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3.5.2.5 Schutz der Personlichkeit

e Unterstiitzung bei Gender-Fragen: Studien weisen auf einen Gberdurchschnittlichen
Anteil von LGBTQI*-Personen (Lesbian, Gay, Bisexual, Transgender, Queer, Intersexuell
und weitere) unter autistischen Menschen hin. Aufgrund der Komplexitat ihrer Identitat
erfahren sie haufiger multiple Formen der Diskriminierung und zusatzliche Hindernisse
beim Zugang zu spezifischer Unterstitzung und Ressourcen. Daher wird Bedarf an
einem unterstitzenden Umfeld gesehen, das geschlechtliche Selbstdefinition respektiert,
klare Informationen bereitstellt und autistische Menschen bei Gender-Transitionen
strukturiert begleitet. Sexualpadagogische Beratung an Schulen soll LGBTQI*-sensibel
erfolgen. Des Weiteren sollen Fachpersonal und die Gesellschaft dafur sensibilisiert
werden, dass fur autistische Menschen die Zugehdrigkeit zu gleich mehreren
Minderheitengruppen, d.h. zu einer neurologischen (Autismus) und geschlechtlichen (z.
B. Transgeschlechtlichkeit) und/oder sexuellen Minderheit (z. B. Homosexualitat), mit
Diskriminierungserfahrungen und psychischen Belastungen verbunden sein kann.

3.5.2.6 Wohnen

o Bedarfsgerechtes Angebot: Da die bisherige Kapazitat nicht ausreicht und viele
autistische Menschen im Erwachsenenalter noch im Elternhaus leben, wird Bedarf an
mehr Wohnangeboten gesehen, die auf unterschiedliche Unterstiitzungsbedarfe
zugeschnitten seien, sowohl in Wohngemeinschaften als auch in besonderen
Wohnformen. Fir Autistinnen und Autisten in besonderen Lebensabschnitten, etwa
wahrend des Studiums, sollen zudem Studierendenwohnheime starker in den Fokus
genommen werden.

Uberginge

o Pflege mit Autismus-Kompetenz: Fir dltere autistische Menschen, die nicht mehr in
Privathaushalten leben und Pflege bendétigen, wird Bedarf an Pflegeheimen mit
spezifischer Autismus-Kompetenz gesehen. Um die besonderen Bedirfnisse dieser
Zielgruppe besser zu verstehen, sollen wissenschaftliche Untersuchungen zur
Versorgung von autistischen Menschen im Alter durchgefiihrt und bewahrte
Praxisbeispiele verbreitet werden.

3.5.2.7 Mobilitat & inklusiver Sozialraum

¢ Rickzugsmoglichkeiten: In 6ffentlichen Einrichtungen wie Bahnhéfen, Behdérden oder
Einkaufszentren wird Bedarf an gezielten Riickzugsorten gesehen, die Menschen bei
sensorischer Reizlberflutung einen ruhigen und reizarmen Rickzugsraum bieten.

¢ Stille Stunde: Offentliche Einrichtungen, beispielsweise Supermérkte, sollen
verpflichtend regelmaRig eine ,Stille Stunde einflhren, in der das Licht gedimmt und
laute Gerausche reduziert werden, um die sensorische Barrierefreiheit zu verbessern.

Diese beiden Malinahmen sollen nicht nur autistischen Menschen zugutekommen, sondern
auch weitere sensorisch empfindliche Personengruppen unterstiitzen, etwa Menschen mit
Migrane, posttraumatischer Belastungsstérung, Demenz oder anderen besonderen
Bedurfnissen.

9 |



3.5.2.8 Politisches & zivilgesellschaftliches Engagement

e Abbau von Machtgefillen: Es wird Bedarf gesehen, Machtgefalle in politischen und
gesellschaftlichen Strukturen, bei denen neurotypische Menschen Uber neurodiverse
Menschen sprechen und deren Mitwirkung behindern, zugunsten echter Teilhabe und
Mitbestimmung zu reduzieren. Daher wird Bedarf an Erfahrungssammlungen von
Autistinnen und Autisten, Angehdrigen und Selbstvertretungen gesehen.

3.5.2.9 Priorisierung im AK Autismus

Im Gegensatz zu den anderen beiden AK gab es im AK ,Autismus” keine eindeutige
Priorisierung von Bedarfen, stattdessen waren die Prioritaten fir die einzelnen Mitglieder
sehr heterogen. Dies mag damit zusammenhangen, dass das Autismus-Spektrum
vielfaltigste Auspragungen und Ausmalfle annehmen kann. Wahrend einige autistische
Menschen beispielsweise einen hohen Unterstiutzungsbedarf in der Alltagsstrukturierung und
sozialen Interaktion haben, benétigen andere vor allem barrierefreie Zugange zu Bildung,
Arbeit oder Freizeit. Diese Vielfalt an Bedarfen filhrte dazu, dass eine einheitliche
Priorisierung nicht moglich war und die einzelnen Mitglieder stattdessen eine breite Palette
an Bedarfen priorisierten:

Lebenslagenubergreifend
e Begleitung der Umsetzung und wirksame Kontrolle einer etwaigen Strategie unter
Partizipation von Menschen mit spezifischen Behinderungen
Ressourcenorientierung, auch im ITP
Verstarkte Ausbildung von Fachkraften
Bessere Arbeitsbedingungen bei den Leistungserbringern
Rechtskreistibergreifendes Case-Management und Verbesserung der
Tragerkooperation
Einflhrung eines Krisenmanagements
Erhebung von Statistiken und Zahlen
Vereinfachung der Blrokratie
Personliche Assistenz in allen Lebensbereichen, die flexibel ist und sich individuell an
den Menschen ausrichtet
e Autismus-spezifische Férderung

Familie
e Entlastung von Familien

Bildung
e Einflhrung des speziellen sonderpadagogischen Forderbedarfs ,Autismus®
e Anpassung des Umfelds statt der autistischen Menschen
o Ausbau barrierefreier Bildungsumgebungen
¢ Anerkennung vielfaltiger Beschulungsmdglichkeiten, um Schulabsentismus zu
begegnen
o Maoglichkeiten zum flexiblen Studium

Arbeit
e Madglichkeiten zur Teilzeitausbildung

Gesundheit

e Flachendeckendes Angebot an zeitnaher Diagnostik, die nicht selbst finanziert werden
muss
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e Flachendeckendes Angebot an Autismus-spezifischer Therapie

Wohnen
e Individuelle und passgenaue Wohnangebote fir autistische Menschen in allen
Lebenslagen

Engagement
o Foérderung des Empowerments

Schutz der Persoénlichkeit
e Konsequente Umsetzung von Gesetzen
e Malnahmen zur Anti-Diskriminierung

Geselischaftliche Bewusstseinsbildung
e Etablierung von Wissen Uber Autismus zur Steigerung der Inklusion

Die breite und heterogene Bedarfsstruktur im Autismus-Spektrum machte eine klare
Rangfolge der Bedarfe unmdglich. Stattdessen wurde ein umfassendes Bundel an Bedarfen
thematisiert, das einen Grol3teil der Lebensbereiche berlcksichtigt und auf die individuellen
Bedurfnisse autistischer Menschen eingeht.

3.5.3 Angelman-Syndrom

In den nachfolgenden Abschnitten werden diejenigen Bedarfe prasentiert, die von den
Teilnehmenden des AK formuliert wurden und sich auf die Verbesserung der Lebenssituation
von Menschen mit Angelman-Syndrom in Sachsen beziehen. Auch wenn diese nicht
reprasentativ sind, eréffnen sie wichtige Perspektiven auf zentrale Herausforderungen und
Bedarfe.

3.5.3.1 Lebenslageniibergreifend

e Anlaufstellen fir Erwachsene: Da den Beteiligten zufolge die bestehenden MZEB in
erster Linie medizinisch ausgerichtet sind und spezialisierte Ambulanzen (wie das
Angelman-Zentrum fur Erwachsene in Aachen?) fiir Menschen aus Sachsen schwer
erreichbar sind, wird Bedarf an gezielt lebenslagenibergreifenden Anlaufstellen fir
erwachsene Menschen mit Angelman-Syndrom und ihre Angehdrigen gesehen, um eine
wohnortnahe Beratung und Versorgung sicherzustellen. Die Finanzierung soll staatlich
geférdert und nicht hauptsachlich durch private Spendeneinnahmen gedeckt werden.

3.5.3.2 Gesundheit & Rehabilitation

e Staatliche Forderung: Es wird Bedarf gesehen, spezialisierte Anlaufstellen, wie die vom
Angelman-Verein unterstitzten Kliniken, staatlich zu férdern und in den Leistungskatalog
der Gesetzlichen Krankenversicherung aufzunehmen. Dadurch soll eine friihzeitige
Diagnosestellung gewahrleistet werden. Gleichzeitig soll dadurch die derzeit lange
Wartezeit auf eine Diagnostik von bis zu 24 Monaten verkirzt werden.

25 Link zum Angelman-Zentrum Aachen (Abruf 23.06.2026)
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¢ Verzahnung mit dem Regelsystem: Es wird Bedarf an einer Intensivierung der
Zusammenarbeit und Vernetzung zwischen spezialisierten Angelman-Zentren und
niedergelassenen Arztinnen und Arzte gesehen. Ziel soll sein, medizinisches Personal zu
informieren und zu schulen, um eine wohnortnahe Versorgung sicherzustellen und lange
Anfahrtswege fur Familien zu reduzieren. Dabei wird Bedarf an einer Vergltung der Co-
Beratung von niedergelassenen Arztinnen und Arzten durch die Angelman-Zentren
gesehen.

3.5.3.3 Wohnen

¢ Spezifische Wohnangebote: Fir Menschen mit Angelman-Syndrom wird Bedarf an
speziellen Wohnangeboten oder innerhalb bestehender Einrichtungen Platzen mit
erhdhtem Betreuungsschlissel gesehen, um den besonderen Anforderungen wie
Nachtunruhe (bedingt durch fehlenden Melatoninspiegel), medizinischer Betreuung,
reduziertem Gefahrenbewusstsein und hoher motorischer Unruhe gerecht zu werden.
Hierfur sollen zudem abgesicherte Abgrenzungsmaglichkeiten der Wohnbereiche
geschaffen werden, die durch entsprechende behdrdliche Beschlisse (z. B. vom
Amtsgericht fur freiheitsentziehende MalRnahmen) geregelt werden.

3.5.3.4 Priorisierung im Arbeitskreis Angelman-Syndrom

Die Mitglieder des AK ,Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom*, die Menschen mit
Angelman-Syndrom vertraten, priorisierten einstimmig den Ausbau von Angelman-Syndrom-
spezifischen Wohnangeboten. Derzeit machten Menschen mit Angelman-Syndrom und ihre
Familien haufig die Erfahrung, dass sie bei der Suche nach einem geeigneten Wohnplatz
aufgrund des hohen Unterstiitzungsbedarfs abgelehnt wiirden. Dies flihre bei den Familien
zu erheblichen Aufwanden fiir die Suche sowie zu Frustration und Uberlastung. Dem solle
aus Sicht der AK-Mitglieder dringend begegnet werden, indem spezielle Wohnangebote
geschaffen oder innerhalb bestehender Einrichtungen Platze mit erhdhtem
Betreuungsschlissel bereitgestellt wirden.

Besondere Wohnformen, die Menschen mit Angelman-Syndrom aufnehmen, sollen einen
finanziellen Ausgleich erhalten, der den erhéhten Betreuungsaufwand realistisch abbilde und
den bisherigen Mischkostensatz ersetze. Dadurch kénne den besonderen Anforderungen
der Menschen mit Angelman-Syndrom wie Nachtruhe, medizinischer Betreuung, reduziertem
Gefahrenbewusstsein und hoher motorischer Unruhe Rechnung getragen werden. Zudem
seien abgesicherte Abgrenzungsmaoglichkeiten der Wohnbereiche notwendig.

Zentral sei auch, dass die Menschen und ihre Angehérigen bei der Suche nach passenden
Wohnplatzen unterstitzt wirden. Daher seien spezialisierte und kostenlose Beratungsstellen
oder ein Lotsensystem einzurichten, das Familien von Menschen mit Angelman-Syndrom bei
der Suche nach passenden Wohnplatzen umfassend und emotional begleite. Diesbezuglich
sei insbesondere der KSV in die Verantwortung zu nehmen, von dem die Mitglieder
erwarten, dass er eine zentrale Ubersicht tiber alle verfligbaren Wohnplatze pflege und
bereitstelle, die fliir Menschen mit Angelman-Syndrom infrage kdmen. Die Finanzierung der
Beratungs- und Unterstlitzungsangebote zum Wohnen sei sicherzustellen, um eine
flachendeckende und nachhaltige Unterstitzung der Menschen und ihrer Familien in
Sachsen zu gewahren.

Menschen mit Angelman-Syndrom koénnten nur dann gleichberechtigt an der Gesellschaft

teilhaben, wenn die Verfligbarkeit von und der Zugang zu passenden Wohnplatzen in
Sachsen gesichert seien.
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3.5.4 Prader-Willi-Syndrom

In den nachfolgenden Abschnitten werden diejenigen Bedarfe prasentiert, die von den
Teilnehmenden des AK formuliert wurden und sich auf die Verbesserung der Lebenssituation
von Menschen mit Prader-Willi-Syndrom in Sachsen beziehen. Sie haben keinen
reprasentativen Anspruch, liefern jedoch wertvolle Hinweise und vertiefte Einblicke in
relevante Themenbereiche.

3.5.4.1 Lebenslageniibergreifend

e Anlaufstellen fur Erwachsene: Da bestehende MZEB in erster Linie medizinisch
ausgerichtet sind, wird in Sachsen Bedarf an gezielt lebenslagenibergreifenden
Anlaufstellen flr erwachsene Menschen mit Prader-Willi-Syndrom und ihre Angehdrigen
gesehen, um eine wohnortnahe Beratung und Versorgung sicherzustellen. Die
Finanzierung soll staatlich geférdert werden.

3.5.4.2 Gesundheit & Rehabilitation

o Diagnostik: Die frihzeitige Diagnostik des Prader-Willi-Syndroms, insbesondere durch
Desoxyribonukleinsaure-Tests, soll flachendeckend gesichert und ausgebaut werden.
Dies soll eine gezielte genetische Beratung sowie friihzeitige therapeutische Malnahmen
ermdglichen, insbesondere zur Stabilisierung der Gewichtsentwicklung. Zudem wird
Bedarf gesehen, zu prifen, inwieweit die Pranataldiagnostik gestarkt werden kann, da
das Prader-Willi-Syndrom bereits wahrend der Schwangerschaft diagnostizierbar sei.

o Bewegungstherapeutische Angebote: Therapeutische Bewegungsangebote wie
Reittherapie, die die Muskulatur, Kérperhaltung und -spannung von Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom férdern, sollen als erganzende Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation anerkannt werden. Die Kostentrager sollen verpflichtet werden, tber
bestehende Finanzierungsmdglichkeiten aktiv zu informieren.

3.5.4.3 Wohnen

e Spezifische Wohnangebote: Es wird Bedarf gesehen, das spezialisierte Wohnangebot
fur Menschen mit Prader-Willi-Syndrom, wie die Wohnstatte der Lebenshilfe
Reichenbach, entsprechend dem bestehenden Bedarf auszubauen, sodass alle
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom in Sachsen bei Bedarf einen Wohnplatz erhalten
kénnen. Dabei soll besonderer Wert auf Prader-Willi-Syndrom-gerechte Ernahrung,
Struktur und Sicherheit gelegt werden, da gemischte Wohnformen fir diese Zielgruppe
nur eingeschrankt geeignet seien.

3.5.4.4 Priorisierung im Arbeitskreis Prader-Willi-Syndrom

Die Mitglieder des AK ,Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom*, die Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom vertraten, priorisierten den Ausbau spezifischer Wohnangebote fiir
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom. Aufgrund des fehlenden Sattigungsgefihls und des
damit verbundenen Essensdrangs seien gemischte Wohnformen nur eingeschrankt
geeignet. Daher werde ein besonderer Bedarf an Wohnangeboten gesehen, die Erndhrung,
Struktur und Sicherheit zuverlassig gewahrleisten.

Zentral sei auch, dass die Menschen und ihre Angehorigen bei der Suche nach passenden
Wohnplatzen unterstitzt werden. Dazu seien spezialisierte und kostenlose Beratungsstellen
oder ein Lotsensystem einzurichten, das Familien von Menschen mit Prader-Willi-Syndrom
bei der Suche nach passenden Wohnplatzen umfassend und emotional begleite.
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Diesbeziiglich sei insbesondere der KSV in die Verantwortung zu nehmen, von dem die
Mitglieder erwarten, dass er eine zentrale Ubersicht tiber alle verfiigbaren Wohnplatze pflege
und bereitstelle, die fur Menschen mit Prader-Willi-Syndrom infrage k&men. Die Finanzierung
der Beratungs- und Unterstlitzungsangebote zum Wohnen sei sicherzustellen, um eine
flachendeckende und nachhaltige Unterstitzung der Menschen und ihrer Familien in
Sachsen zu gewahren.

Menschen mit Prader-Willi-Syndrom kénnten nur dann gleichberechtigt an der Gesellschaft
teilhaben, wenn die Verfugbarkeit von und der Zugang zu passenden Wohnplatzen in
Sachsen gesichert seien.

3.5.5 Taubblindheit

In den nachfolgenden Abschnitten werden diejenigen Bedarfe prasentiert, die von den
Teilnehmenden des AK Taubblindheit formuliert wurden und sich auf die Verbesserung der
Lebenssituation taubblinder Menschen in Sachsen beziehen. Trotz fehlender
Reprasentativitat bieten die Ergebnisse der Arbeitsgruppen wichtige Orientierungspunkte
und Hinweise auf relevante Herausforderungen.

3.5.5.1 Lebenslageniibergreifend

e Taubblinden-spezifische Anlaufstellen: Zur Sicherstellung einer kontinuierlichen und
flachendeckenden Unterstitzung wird Bedarf an dem Ausbau des Angebots an
spezialisierten Anlaufstellen flur taubblinde Menschen in Sachsen gesehen, mit Fokus auf
langfristige Beratungs- und Begleitangebote. Die Stellen sollen bei Antragen und
Abrechnungen des Personlichen Budgets sowie bei der Organisation geeigneter TBA
unterstitzen und auch Angehdrigen sowie Fachkraften offenstehen. Dabei soll eine
verlassliche und dauerhafte Finanzierung durch das Land gewahrleistet sein. Die
Umsetzung soll sich nicht ausschlielBlich auf ehrenamtliches Engagement stitzen.

e Zusammenarbeit von Verbanden: Die Zusammenarbeit zwischen Blinden-,
Gehorlosen- und Taubblindenverbanden soll gestarkt werden. Bestehende Vorbehalte
und Unterschiede in der Beeintrachtigung behindern aus Sicht der Beteiligten eine
effektive Vernetzung. Hier wird Bedarf an einer gezielten Moderation und
entsprechenden finanziellen Unterstlitzung durch das Land gesehen.

TBA und Gebardensprach-Dolmetscherinnen und -Dolmetscher

¢ Qualifizierung von TBA: Zur Verbesserung der Teilhabe taubblinder Menschen wird
Bedarf an einem landesweiten Qualifizierungsprogramm fir TBA unter Einbezug
taubblinder Personen gesehen. Ziel soll sein, den derzeit stark eingeschrankten Zugang
zu TBA in Sachsen zu beheben. Grundlage sollen einerseits die Empfehlung des
Gemeinsamen Fachausschusses hérsehbehindert/taubblind (GFTB) sein, mindestens 20
Stunden Assistenz pro Person und Woche bereitzustellen, und andererseits das bereits
bestehende Curriculum der Zertifikatsfortbildung zur TBA der Diakonischen Akademie fur
Fort- und Weiterbildung in Moritzburg. Die Eignung kunftiger TBA im Rahmen der
Qualifizierung soll durch zwei gewahlte, unabhangige taubblinde Menschen gepruft
werden.

e Auswahl von TBA und Arbeitsassistenz: Die Auswahl kinftiger TBA und
Arbeitsassistenzen soll individuell und neutral erfolgen und unabhangig von Hérstatus,
religioser Zugehorigkeit oder Weltanschauung sein, um eine passgenaue,
diskriminierungsfreie Unterstltzung sicherzustellen.
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e Einheitliche Bewilligung von TBA: Landesweit wird Bedarf an einheitlichen Vorgaben
zur Bewilligung von TBA gesehen, um eine verlassliche und bedarfsgerechte
Unterstitzung zu gewahrleisten und regionale Unterschiede in der Versorgung
taubblinder Menschen zu beseitigen.

¢ Versorgung mit Gebardensprach-Dolmetscherinnen und -Dolmetscher: Es wird
Bedarf gesehen, die Versorgung mit Gebardensprach-Dolmetscherinnen und -
Dolmetscher als Erganzung zur TBA, insbesondere bei Arztgesprachen, auszubauen.
Zugleich wird Bedarf an Malinahmen zur Erhéhung der Ausbildungsnachfrage und zur
Berticksichtigung regionaler Dialektunterschiede gesehen, um dem Mangel an
Dolmetscherinnen und Dolmetschern entgegenzuwirken.

Personliches Budget

e Ausrichtung am TBA-Bedarf: Da taubblinde Menschen in Sachsen derzeit etwa 70
Euro pro Stunde fir TBA zahlen und ein Mindestbedarf von 20 Stunden pro Woche
empfohlen wird (s.o.), wird Bedarf gesehen, diese tatsachliche Kostenlage in der Héhe
des Personlichen Budgets abzubilden, um eine bedarfsgerechte Finanzierung
sicherzustellen.

e Leistungsberechtigter Personenkreis: Es wird Bedarf gesehen, die Anerkennung des
Personlichen Budgets auszuweiten, sodass auch Personen mit Usher-Syndrom bzw.
taubblinde Menschen im friihen Krankheitsstadium leistungsberechtigt sind, da bereits zu
diesem Zeitpunkt erhebliche Belastungen und Unterstitzungsbedarfe bestehen.

3.5.5.2 Bildung & Ausbildung
Schulische Bildung

o Forderschwerpunkt ,,taubblind“: Aus Sicht der Beteiligten wird die Férderung
taubblinder Kinder unter dem Forderschwerpunkt ,geistige Entwicklung® der Komplexitat
der Taubblindheit nicht gerecht. Daher wird Bedarf gesehen, dass Sachsen den
Forderschwerpunkt ,Taubblindheit/ Horsehbehinderung® einflihrt, um passgenaue
Forderstandards und rechtliche Grundlagen zu sichern.

¢ Gebardensprache als Unterrichtsfach: Es wird Bedarf gesehen, dass die sachsische
Staatsregierung die Empfehlungen der Kultusministerkonferenz umsetzt und an allen
Schulen ein kompetenzorientiertes Wabhlpflicht- oder Wahlfach ,Deutsche
Gebardensprache” einflihrt. Ziel soll sein, das Interesse am Erlernen der
Gebardensprache zu férdern und damit die Inklusion und Teilhabe hérbehinderter
Menschen zu starken.

Berufliche Bildung

o Berufliche Bildungsangebote: Berufliche Bildungsangebote fur taubblinde Menschen
sollen landesweit ausgeweitet werden, um ihre berufliche Teilhabe und
Selbstbestimmung zu férdern. Dabei wird das erfolgreiche Modellprojekt ,Wege in den
Beruf* der Nikolauspflege als Vorbild gesehen. Der Iandliche Raum, der bislang nicht
abgedeckt werde, soll ebenfalls einbezogen werden.

¢ Umschulungen: Da bestehende Umschulungen haufig gutes Seh- oder Horvermdgen
voraussetzen und den Beteiligten zufolge taubblinde Menschen ausschlielen, wird
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Bedarf gesehen, barrierefreie Umschulungsangebote zu entwickeln, ma3geblich durch
die Jobcenter und IFD. Dabei sollen auch Assistenzkrafte und digitale Lernmethoden
zum Einsatz kommen.

3.5.5.3 Arbeit & materielle Lebenssituation

Erster Arbeitsmarkt

Arbeitsassistenz: Fur taubblinde Menschen soll gelten, dass gemal den Empfehlungen
der Bundesarbeitsgemeinschaft der Integrationsamter und Hauptflirsorgestellen TBA
auch als Arbeitsassistenz eingesetzt werden kann.?® Daher wird Bedarf gesehen, die
Verfligbarkeit von TBA zu erhéhen, um die berufliche Teilhabe taubblinder Menschen zu
starken.

Unterstiitzung durch die Jobcenter: Der IFD der Arbeiterwohlfahrt in Sachsen soll
spezialisierte arbeitsbezogene Beratung flir Menschen mit Hérbehinderungen anbieten
und sowohl Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer als auch Arbeitgeberinnen und
Arbeitgeber bei der Eingliederung taubblinder Menschen in den ersten Arbeitsmarkt
unterstitzen. Zur weiteren Verbesserung der Integrationschancen wird Bedarf gesehen,
die Zusammenarbeit zwischen dem IFD und den Jobcentern zu verstarken.

Materielle Lebenssituation

Blindengeld: Das Landesblindengeldgesetz soll so gedndert werden, dass
Gehorlosigkeit auch nach dem 7. Lebensjahr als Beeintrachtigung anerkannt wird. Damit
sollen Menschen, die spater im Leben gehdrlos werden, die gleichen Rechte und
Unterstutzungsleistungen erhalten wie von Geburt an gehdrlose Personen.

Taubblindengeld: Das Taubblindengeld soll auch in den friihen Stadien des Usher-
Syndroms gewahrt werden, um den bereits bestehenden Unterstitzungsbedarf und die
erheblichen (psychischen) Belastungen der Betroffenen friihzeitig zu berticksichtigen.

3.5.5.4 Gesundheit & Rehabilitation

Gen-Analysen: Es wird Bedarf gesehen, dass grolRe Kliniken Gen-Analysen zur
friihzeitigen Diagnostik von Taubblindheit anbieten, insbesondere des Usher-Syndroms.
Die Kosten dafiir sollen kiinftig die Krankenkassen tragen, nicht mehr die taubblinden
Personen selbst.

Ausweitung der Friihforderstellen: Das Angebot an Frihférderstellen mit spezifischer
Kompetenz flr Hér- und Sehbeeintrachtigungen soll ausgeweitet werden, um Kinder mit
bestehender oder drohender Taubblindheit friihzeitig und gezielt in ihrer Entwicklung zu
unterstutzen. Dabei wird Bedarf an einer engen Vernetzung mit SPZ gesehen, um eine

ganzheitliche Férderung sicherzustellen.

Verstetigung des Projekts GaViD: Das bundesweite Projekt GaViD ,Ganzheitliche
Versorgungsstutzpunkte & interdisziplinare Diagnostik fir Menschen mit
Sinnesbehinderungen® soll in Sachsen in den Regelleistungskatalog der Krankenkassen

Link zur BIH-Empfehlung (Abruf 31.3.2026)
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aufgenommen werden. Es wird Bedarf an flachendeckend spezialisierten
Behandlungsangeboten fir Menschen mit doppelten Sinnesbehinderungen gesehen.

e Verstetigung des Projekts IKI-TAU: Das Projekt IKI-TAU zur Identifizierung von
Menschen mit Taubblindheit/Hérsehbehinderung soll unterstitzt werden, um ein valides
Screening- und Einschatzungstool fur funktionales Hor- und Sehvermégen zu entwickeln.
Ziel soll die flachendeckende Einrichtung spezialisierter Beratungszentren in jedem
Bundesland und somit auch in Sachsen sein.

3.5.5.5 Wohnen

e Wohnassistenz: Auch in besonderen Wohnformen wird Bedarf gesehen, TBA fest
einzuplanen, um die Teilhabe taubblinder Bewohnerinnen und Bewohner sicherzustellen
und Angehoérige dauerhaft zu entlasten.

3.5.5.6 Mobilitat & inklusiver Sozialraum

e Ausstellung von Taxigutscheinen: Fir den Fall, dass der 6ffentliche Nahverkehr nicht
verfugbar oder nicht barrierefrei zuganglich ist, wird Bedarf gesehen, dass alle Stadte
und Landkreise in Sachsen Taxigutscheine fiir taubblinde Menschen bereitstellen, um
Mobilitatsbarrieren abzubauen und ihre Unabhangigkeit zu starken.

3.5.5.7 Kultur, Sport, Freizeit & Tourismus

e Begleitung durch TBA: Durch die Erhéhung der Verflgbarkeit von TBA soll taubblinden
Menschen der Zugang zu Angeboten in Kultur, Sport, Freizeit und Tourismus ermoglicht
und ihre gesellschaftliche Teilhabe in diesen Bereichen gestarkt werden.

3.5.5.8 Priorisierung im Arbeitskreis Taubblindheit

Die Mitglieder des AK , Taubblindheit® priorisierten einstimmig die Erhéhung der
Verfligbarkeit von TBA, da nur durch eine ausreichende und passgenaue Assistenz eine
gleichberechtigte Teilhabe an allen Lebensbereichen moglich sei. Derzeit sei der Zugang zu
TBA in Sachsen stark eingeschrankt, was die Lebensqualitat und Selbstbestimmung
taubblinder Menschen beeintrachtigen wirde.

Der wichtigste Schritt hierflr sei der Aufbau eines landesweiten Qualifizierungsprogramms
fur TBA, das unter Einbezug taubblinder Personen zu gestalten sei. Dieses Programm solle
sich an der Empfehlung GFTB orientieren, die vorsehe, mindestens 20 Stunden Assistenz
pro Person und Woche sicherzustellen. Grundlage der Qualifizierung solle das bereits
etablierte Curriculum der Zertifikatsfortbildung zur TBA der Diakonischen Akademie fur Fort-
und Weiterbildung in Moritzburg sein. Besonders hervorzuheben sei, dass die Eignung
kinftiger TBA im Rahmen der Qualifikation durch zwei unabhangige, von der taubblinden
Community gewahlte taubblinde Personen geprift werden solle, um die Qualitat und
Passgenauigkeit der Assistenz zu garantieren.

Die Auswahl TBA solle individuell und neutral erfolgen, unabhangig vom Hérstatus, der
religidsen Zugehorigkeit oder Weltanschauung. Dies gewahrleiste eine passgenaue und
respektvolle Unterstiitzung, die den persoénlichen Bedurfnissen der taubblinden Menschen
entspreche.

Um regionale Versorgungsunterschiede zu beseitigen und eine verlassliche Unterstitzung
zu gewahrleisten, empfohlen sich landesweit einheitliche Vorgaben zur Bewilligung von TBA.
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Dies schaffe Transparenz und Planungssicherheit fiir alle Beteiligten und trage dazu bei,
eine bedarfsgerechte Assistenz flachendeckend sicherzustellen.

Somit ist ein zentrales Ergebnis des AK, dass die Verfugbarkeit von qualifizierter TBA eine

unverzichtbare Grundlage fir die gleichberechtigte Teilhabe taubblinder Menschen in
Sachsen bildet. Dieses teilen alle Mitglieder des AK.
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4 Rechercheergebnisse

Die folgenden Listen zu den Rechercheergebnissen erheben keinen Anspruch auf Vollstandigkeit und Aktualitat der Angaben, da es sich
z.B. teilweise um befristete Angebote (wie z.B. Projekte oder Fortbildungen) handelt und es entsprechend mdglich ist, dass Angebote
wegfallen oder neue Angebote entstehen. Des Weiteren kann nicht ausgeschlossen werden, dass es Angebote gibt, die nicht explizit
darauf hinweisen, sodass sie beispielsweise Uber eine Internetrecherche nicht erfasst werden kénnen. Aulierdem gibt es in Sachsen
weitere allgemeine Unterstlitzungs- und Teilhabeangebote fir Menschen mit Behinderungen, die auch von Personen mit Autismus,
Angelman- oder Prader-Willi-Syndrom und taubblinden Menschen genutzt werden oder genutzt werden konnen. Ziel der Recherche war
es, explizit die Angebote zu identifizieren, die sich spezifisch an die vier Personengruppen richten. Dies schliel3t auch Angebote flr
Angehorige, Fachkrafte, Bezugspersonen und Interessierte ein.

4.1 Diagnostikstellen in Sachsen

Tabelle 2: Recherchierte Stellen fiir Autismusdiagnostik in Sachsen

Ort Name Angebot Adresse Quelle | Altersgruppe Diagnostik wird | Anmerkung/ Nachfragen
(Link) angeboten

Arnsdorf | Sachsisches Krankenhaus Hufelandstr. 15, Link Kinder unklar aus Liste des
Arnsdorf, Klinik fir Kinder 01477 Arnsdorf Autismuszentrums Oberlausitz:
und Jugendpsychiatrie und Link; nicht explizit Autismus
Psychotherapie - erwahnt; telefonisch nicht
Institutsambulanz Arnsdorf erreicht

Aue SPZ Aue, Helios Klinikum, Gartenstr. 6, 08280 Link Kinder nein telefonisch erreicht:
Sozialpadiatrisches Zentrum | Aue, Haus D Autismusdiagnostik wird nicht

angeboten

Bischofs- | Gemeinschaftspraxis flr Dresdnerstr. 1, 01877 | Link Kinder unklar aus Liste des

werda Kinder- und Bischofswerda Autismuszentrums Oberlausitz:
Jugendpsychiatrie und - Link; nicht explizit Autismus
psychotherapie Seeger und erwahnt; telefonisch nicht
Tandler erreicht

Chemnitz | Zentrum fiir Psychotherapie, | Zwickauer Str. 58, Link Erwachsene, fir | ja telefonisch erreicht:
Ambulanz fir 09112 Chemnitz Kinder im Autismusdiagnostik wird
Neuropsychologie Moment keine angeboten

Kapazitaten
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https://www.skh-arnsdorf.sachsen.de/medizinische-einrichtungen/ambulanzen/institutsambulanz-der-klinik-fuer-kinder-und-jugendpsychiatrie-und-psychotherapie-arnsdorf/
https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/arbeit/autismusnetzwerk/
https://www.helios-gesundheit.de/standorte-angebote/kliniken/aue/leistungen/fachbereiche/spz/#accordion-c2bb94317b-item-c821e48c5c
https://www.praxis-seeger-taendler.de/
https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/arbeit/autismusnetzwerk/
https://www.zfp-chemnitz.de/ambulanz/neuropsychologische-therapie/

Ort Name Angebot Adresse Quelle | Altersgruppe Diagnostik wird | Anmerkung/ Nachfragen
(Link) angeboten
Chemnitz | Dipl.- Pad. Jana Lorenz Praxis fur k. A. Kinder ja keine Webseite auffindbar,
Jugendlichen allerdings telefonisch erreicht:
Psychotherapie, Praxis existiert noch und
RoéBlerstr. 18a, 09120 Autismusdiagnostik wird
Chemnitz angeboten
Chemnitz | Hygieia.net- MVZ Chemnitz | Augustusburgerstr. 1, | Link Kinder und unklar niemand erreichbar; Autismus
09111 Chemnitz Erwachsene nicht explizit erwahnt
Chemnitz | SPZ Chemnitz Ab Augsut: Link Kinder ja Nummer des Sekretariats nicht
Flemmingstr. 4b mehr aktuell, andere Nummer
Haus H, Chemnitz, nicht erreichbar
bis August:
Markersdorferstr.
142, 09122 Chemnitz
Crimmit- | Psychotherapeutische Praxis | Pestalozzistr. 1, Link Kinder und unklar aus Liste des
schau Susanne Schindler 08451 Crimmitschau Erwachsene (mit Autismuszentrums Vogtland:
Hochbegabung) Link; Autismus nicht explizit
erwahnt
Dresden | SPZ Dresden- Fetscherstr. 74, Link Kinder unklar Autismus nicht spezifisch
Universitatsklinik 01307 Dresden, erwahnt; vermutlich durch
Autismusambulanz abgedeckt
Dresden | SPZ Dresden Neustadt, Industriestr. 35, Link Kinder ja aus Liste des
Zentrum fur Kinder- und 01129 Dresden, Autismuszentrums Oberlausitz:
Jugendmedizin Haus 35 Link
Dresden | Universitatsklinikum Carl Haus 10, Link Kinder ja k. A.
Gustav Carus, Klinik und Westeingang 2 OG,
Poliklinik fir Kinder und Blasewitzerstr. 86,
Jugendpsychiatrie - 01307 Dresden
Autismusambulanz
Ehren- Praxis fir Kinder- und Chemnitzer Str. 67, Link Kinder unklar Autismus nicht spezifisch
frieders- | Jugendpsychotherapie 09427 erwahnt; telefonisch nicht
dorf Kerstin Hartmann Ehrenfriedersdorf erreicht; aus pdf

Diagnosestellen
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https://www.hygieia.net/chemnitz/
https://poliklinik.de/sozialpaediatrisches-zentrum.html
https://www.fachportal-hochbegabung.de/beratungsstellen/147-psychotherapeutische-praxis-susanne-schindler/
https://www.autismus-vogtland.de/weiterfuehrende-stellen-zur-diagnostik-von-autismus
https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/integriertes-sozialpaediatrisches-zentrum-ispz
https://www.klinikum-dresden.de/zentren/medizinische-zentren/sozialpaediatrisches-zentrum-spz
https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/arbeit/autismusnetzwerk/
https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/kjp/behandlung/ambulante-angebote/autismusambulanz
https://www.kjp-hartmann.de/public/willkommen.php

fur Kinder- und
Jugendmedizin

LiebigstralRe 20a,
Haus 6
04103 Leipzig

Ort Name Angebot Adresse Quelle | Altersgruppe Diagnostik wird | Anmerkung/ Nachfragen
(Link) angeboten
Gorlitz SPZ Gorlitz am stadtischen Gebirgsdorferstr. 1-3, | Link Kinder ja telefonisch erreicht:

Klinikum Gérlitz gGmbh 02828 Gorlitz Vordiagnostik wird
durchgefihrt, bei Verdacht
werden Patientinnen und
Patienten nach Dresden
weitergeleitet

Grol}- Sachsisches Krankenhaus Dr.-Max-Krell-Park Link Kinder und unklar aus Liste des

schweid- | Grol3schweidnitz 41, 02708 Jugend Autismuszentrums Oberlausitz:

nitz GroR3schweidnitz Link; Autismus nicht spezifisch
erwahnt; telefonisch nicht
erreicht

Hoyers- Praxis fir Kinder und Stralle am k. A. Kinder unklar aus Liste des

werda Jugendpsychiatrie - Martina Lessinghaus 5, Autismuszentrums Oberlausitz:

Gorner 02977 Hoyerswerda Link ; nicht explizit Autismus
erwahnt; telefonisch nicht
erreicht

Leipzig Klinikum St. Georg gGmbH Kielerstr. 65, 04357 Link Erwachsene ja — aber nur fur k. A.
Instituts-ambulanz Leipzig und Menschen aus
Link der Stadt Leipzig,
der Stadt
Halle/Saale und
dem Raum
Leipzig
Leipzig SPZ Leipzig (friihe Hilfe Delitzscher Stralle Link Kinder ja Telefonsprechzeiten kénnen

Leipzig e.V.) 141, 04129 Leipzig nicht eingehalten werden,
deshalb telefonisch niemanden
erreicht

Leipzig SPZ, Universitatsklinikum Klinik und Poliklinik Link Kinder unklar Unklar, ob Autismusdiagnostik

gemacht wird: Der
Schwerpunkt unserer Aufgabe
liegt in der multidisziplinaren
Diagnostik und Behandlung
von Kindern und Jugendlichen
mit Entwicklungsstérungen,
Behinderungen und
neurologischen Erkrankungen.
Telefonisch nicht erreicht
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https://www.klinikum-goerlitz.de/unsere-leistungen/kliniken-institute/psychiatrie-und-psychotherapie/
https://www.skh-grossschweidnitz.sachsen.de/meta/inhaltsuebersicht/
https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/arbeit/autismusnetzwerk/
https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/arbeit/autismusnetzwerk/
https://www.sanktgeorg.de/patienten-besucher/verbund-gemeindenahe-psychiatrie/autismus-diagnostik-fuer-erwachsene.html
https://www.sanktgeorg.de/patienten-besucher/verbund-gemeindenahe-psychiatrie.html
https://fhle.de/sozialpaediatrisches-zentrum/
https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/kinderklinik/Seiten/sozialpaediatrisches-zentrum.aspx

Ort Name Angebot Adresse Quelle | Altersgruppe Diagnostik wird | Anmerkung/ Nachfragen
(Link) angeboten
Leipzig Klinik und Poliklinik fir Liebigstr. 20a, 04103 | Link Kinder ja Diagnostik von Stérungen aus
Psychiatrie, Psychotherapie | Leipzig dem autistischen Formenkreis
und Psychosomatik des
Kindes- und Jugendalters
Leipzig M. Sc. Psych. Sarah-Louise | Humboldtstralle 2, k. A. Erwachsene ja laut Homepage Link:
Worm Psychologische 04105 Leipzig Diagnostik (auch Autismus-
Psychotherapeutin, Diagnostik / ADHS-Diagnostik)
approbiert
Netsch- Dr. Gisela Friedrich - Foschenroadaerstr. Link Erwachsene unklar aus Liste des
kau Psychologische 25c, 08491 Autismuszentrums Vogtland:
Psychotherapeutin Netzschkau Link; aktuell keine eigene
Webseite, Autismus wird nicht
explizit erwahnt; telefonisch
nicht erreicht
Plauen Psychotherapeutische Praxis | JoRnitzerstr. 153, Link Kinder unklar aus pdf Diagnostikstellen;
fur Kinder und Jugendliche, 08525 Plauen telefonisch nicht erreicht;
Dipl. Psych. Sybille Fritzsch Autismus nicht explizit erwahnt
Plauen Cathrin Preul} - Praxis fur Barenstr. 56, 08523 Link Kinder unklar aus Liste des
Kinder und Plauen Autismuszentrums Vogtland:
Jugendpsychiatrie und Link; Autismus wird nicht
Psychotherapie explizit erwahnt; telefonisch
nicht erreicht
Rade- Sachsisches Krankenhaus Augutusweg 112, Link Kinder ja telefonisch erreicht: Bieten
beul Arnsdorf, Klinik fir Kinder 01445 Radebeul Diagnostik nur manchmal im
und Jugendpsychiatrie und Rahmen laufender
Psychotherapie - Patientinnen und Patienten an
Institutsambulanz Radebeul
Riesa Sozialpadiatrisches Zentrum | Weinbergstr. 8, Link Kinder ja telefonisch erreicht,
und Frihforderstelle im 01589 Riesa Autismusdiagnostik wird
Elblandklinikum angeboten
Rode- Tagesklinik fur Kinder und Bahnhofstr. 1, 08228 | Link Kinder Ja - vorrangig fir | stationare Behandlung und
wisch Jugendpsychiatrie und Rodewisch Menschen aus Diagnostik bei Autismus wird

Psychotherapie,
Kinderpsychiatrische Station
B8/1, Sachsisches
Krankenhaus Rodewisch

dem
Erzgebirgskreis

angeboten laut Website
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https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/kinderpsychiatrie/informationen-f%C3%BCr-patienten/sprechstunden
https://www.therapie.de/profil/worm/
https://www.arzt-auskunft.de/arzt/psychologische-psychotherapeutin/netzschkau/dr-gisela-friedrich-3562601
https://www.autismus-vogtland.de/weiterfuehrende-stellen-zur-diagnostik-von-autismus
https://www.psychotherapie-fritzsch.de/
https://panta-rhei-plauen.de/
https://www.autismus-vogtland.de/weiterfuehrende-stellen-zur-diagnostik-von-autismus
https://www.skh-arnsdorf.sachsen.de/medizinische-einrichtungen/ambulanzen/institutsambulanz-der-klinik-fuer-kinder-und-jugendpsychiatrie-und-psychotherapie-radebeul/
https://www.elblandkliniken.de/riesa/fachabteilungen/sozialpaediatrisches-zentrum/
https://www.skh-rodewisch.sachsen.de/medizinische-einrichtungen/kliniken/klinik-fuer-kinder-und-jugendpsychiatrie-psychotherapie-und-psychosomatik/stationen-einrichtungen/kinderpsychiatrische-station/

psychotherapie, MVZ
Poliklinik West

Keil-Str. 35, 08060
Zwickau

Ort Name Angebot Adresse Quelle | Altersgruppe Diagnostik wird | Anmerkung/ Nachfragen
(Link) angeboten

Schwar- Kinder und Stralde der Einheit Link Kinder ja telefonisch erreicht:

zenberg | Jugendpsychotherapeutin 48, 08349 Autismusdiagnostik wird
Dr. rer. Nat. Andrea Schwarzen-berg angeboten
Goldhahn

Schwar- MOVE Zentrum fur Robert-Koch-Str. 18, | Link Kinder und ja k.A.

zenberg Diagnostik und Therapie von | 08340 Schwarzen- Erwachsene
Autismus- Spektrum- berg
Stdérungen

Thalheim | Psychotherapeutische Praxis | Salzstr. 6, 09380 Link Kinder ja telefonisch erreicht:
Meiner Thalheim Autismusdiagnostik wird

angeboten

Zwickau Praxis fir Kinder- und MVZ Poliklinik West, Link Kinder unklar Flyer S. 83 Link; Autismus

Jugend-psychiatrie und - Haus 11, 1. OG; Karl- | S. 82 nicht explizit erwahnt
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https://www.arzt-auskunft.de/arzt/kinder-und-jugendlichenpsychotherapeutin/schwarzenberg-erzgebirge/dr-andrea-goldhahn-3724139
https://move-autismus.de/
http://www.praxis-meiner.de/
https://www.heinrich-braun-klinikum.de/download.php?download=Broschuere_HBK-Poliklinik.pdf
https://www.heinrich-braun-klinikum.de/suchen.php

4.2 Liste mit Angeboten im Bereich Autismus in Sachsen

Tabelle 3: Ubersicht iiber Angebote in Sachsen fiir Menschen mit Autismus

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Uber- | Uber- Fortbildungs- Carolaplatz 1 Link Fortbildung Das Kultusministerium bietet Erwachsene alle an
grei- grei- angebote des 01097 Dresden im Rahmen seiner Schule
fend fend Kultus- Lehrerfortbildungen auch tatigen
ministeriums solche mit Bezug auf Schiiler Padagogen
Sachsen mit Autismus an. Es lassen aller
sich unter dem Link Schularten
verschiedene Angebote finden.
Beispielhaft genannt sind hier
folgende: - Einfuhrung
Autismus Uberblick zum
Autismusspektrum und die
Besonderheiten von
Autistinnen und Autisten
- Schilerinnen und Schiiler im
Autismus Spektrum im
Sekundarbereich
- Schilerinnen und Schiiler im
Autismus Spektrum im
Primarbereich
Uber- | Uber- | AG Autismus im Grimmaische Link Fach- AG k. A. Erwachsene Lehrkrafte,
grei- grei- VDS Sachsen Stralle 10 zum Thema Fachberater,
fend fend e.V. 04109 Leipzig Schule und Vertreter der
Autismus, Autismus-
Schule Ambulanzen
und
Regional-
verbande
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https://www.schulportal.sachsen.de/fortbildungen/suche_kategorisierung.php
https://vds-sachsen.de/ag-autismus/

Kreis /
Stadt

Ort

Name Angebot

Adresse

Quelle
(Link)

Art /[Form

kurze Beschreibung

Altersgruppe

Zielgruppe

Uber-
grei-
fend

Uber-
grei-
fend

Arztliche Fort-
und Weiterbildung
in Sachsen zu
Autismus

k. A.

Link

Weiter-
bildung far
Arzte

Uber den Fortbildungskalender
der Sachsischen
Landesarztekammer lassen
sich aktuelle (Mrz 2026)
Weiterbildungen fir Arztinnen
und Arzte zum Thema
Autismus finden. Diese finden
an verschiedenen Orten in
Sachsen statt und werden von
unterschiedlichen
Veranstaltern durchgefiihrt
(z.B. Gesundheitsamt,
Krankenhaus).

k. A.

Arztir_jnen
und Arzte

Uber-
grei-
fend

Uber-
grei-
fend

Landesverband
Autismus und
Neurodivergenz
Sachsen

e. V.

k. A.

C
=]
2

k. A.

Der Landesverband Autismus
und Neurodivergenz Sachsen
e. V. setzt sich fur
gleichberechtigte,
selbstbestimmte Teilhabe
autistischer und
neurodivergenter Menschen
ein. Wir starken die autistische
Selbstvertretung und
Selbsthilfe. Gemeinsam
gestalten wir die
Rahmenbedingungen fir
gelebte Inklusion. Wir biindeln
Wissen, machen Angebote
sichtbar und schaffen Raume
fur Austausch — mit der
Perspektive autistischer
Menschen und fachlicher
Expertise.

Kinder,
Jugendliche,
Erwachsene

Betroffene
und
Angehorige

Meh-
rere
Stand-
orte

Uber-
grei-
fend

Fachberater
Autismus des
LaSuB

k. A.

L
5
2

Schule

Fachberater Autismus beraten
Schulen durch Besuche und
Vortrage zum Thema.

Kinder,
Jugendliche

Leherinnen
und Lehrer
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https://www.slaek.de/de/arzt/fortbildung/02kalender.php
https://autisax.de/
https://www3.sachsen.schule/no_cache/sbs/lehrenlernen/informationen/fachberater-db/details/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Baut- Baut- Autismuszentrum | Hintere Link Beratungs-, Das Autismuszentrum Kinder, Betroffene
zen zen Oberlausitz Reichenstralle 4 Betreuungs- | Oberlausitz in Bautzen ist eine | Jugendliche, und
02625 Bautzen Foérder- und Uberregionale soziale Erwachsene Angehdrige
Assistenz- Einrichtung, die spezielle
maflnahmen | (heil-) pAdagogische
Beratungs-, Betreuungs-,
Foérder- und
Assistenzmalnahmen fir
Menschen mit Autismus, fiir
ihre Familien und fir ihr
weiteres soziales Umfeld
anbietet.
Baut- Baut- Regionalverband | Hintere Link Selbsthilfe Beratung, Elterntreffen, alle Betroffene
zen zen autismus Reichenstralle 4 Selbstvertretung und
Oberlausitz e.V. 02625 Bautzen Angehorige
Baut- Arns- Haus am Hufellandstr.21 Link Wohn- Intensivpadagogisches Erwachsene Betroffene
zen dorf Karswald — 01477 Arnsdorf angebot Wohnangebot fur Menschen
Wohn-bereich mit kognitiver Beeintrachtigung
Linde und herausfordernden
Verhaltensweisen. Fir
Menschen mit
Beeintrachtigung aus dem
Autismus-Spektrum bilden
fachliche Methoden aus dem
TEACCH-Ansatz die
handlungsleitenden
Grundlagen.
Baut- Rade- | MZEB Epilepsie- Link Klinik k. A. k. A. Erwachsene
zen berg Kleinwachau zentrum Klein- mit geistiger
Fachberatung wachau Behinderung
Autismus gemeinnutzige

GmbH,
Wachauer Str.
30, 01454
Radeberg
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https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/
http://www.autismus-oberlausitz.de/
https://www.hausamkarswald.sachsen.de/wohnangebote/wohnbereich-linde/
https://www.kleinwachau.de/mzeb

Kreis /
Stadt

Ort

Name Angebot

Adresse

Quelle
(Link)

Art /[Form

kurze Beschreibung

Altersgruppe

Zielgruppe

Chem-
nitz

k. A.

Autismuszentrum
Chemnitz

Stadlerstralte 4
09126 Chemnitz

Link

Beratung,
Betreuung,
Weiter-
bildung,
Unterstat-
zung,
Foérderung,
Freizeit-
angebote

Das Autismuszentrum
Chemnitz, gegrindet 2004, ist
eine Einrichtung mit Standort
Chemnitz sowie einer
Aullenstelle in Annaberg-
Buchholz (seit 2014). Das
Autismuszentrum Chemnitz
bietet individuelle Beratung,
Betreuung und Begleitung,
Assistenz und Coaching,
Unterstitzungsleistungen,
Férderung und Training sowie
Weiterbildungen zum Thema
Autismus an. Uber unsere
Webseite sowie Uber unsere
offentlichen Kanale wie
Instagram und Facebook
kénnen sich interessierte
Personen iiber uns informieren

Kinder,
Jugendliche,
Erwachsene

Betroffene
und
Angehorige

Chem-
nitz

k. A.

SHG Chemnitz
"Teenies"

Stadlerstralte 4
09126 Chemnitz

L
5
2

Selbsthilfe-
gruppe

Monatliche Selbsthilfegruppe
fur ASS, Angehdrige,
Asperger-Autisten, Eltern,
Fachpersonal, HFA,
frihkindliche Autisten im
Teenageralter

Jugendliche

Betroffene

Chem-
nitz

k. A.

SHG Chemnitz
Erwachsene

Stadlerstralte 4
09126 Chemnitz

C
=]
2

Selbsthilfe-
gruppe

Monatliche Selbsthilfegruppe
fur Autisten, Angehdrige,
Asperger-Autisten, Eltern,
Fachpersonal, HFA,
frihkindliche Autisten im
Erwachsenenalter

Erwachsene

Betroffene

Chem-
nitz

k. A.

BBW Chemnitz

FlemmingstralRe
8c
09116 Chemnitz

L
5
2

Ausbildung

Im Berufsbildungswerk
Chemnitz kdnnen Autisten in
einem fir sie passenden Beruf
ausgebildet werden und lernen
dabei, selbststandig zu leben.

Jugendliche
und
Erwachsene

Betroffene
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https://autismuszentrum-chemnitz.de/
https://www.selbsthilfe-autismus.de/details/shg-chemnitz-teenies.html
https://www.selbsthilfe-autismus.de/details/shg-chemnitz-erwachsene.html
https://www.sfz-chemnitz.de/mein-bbw-in-chemnitz/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Dres- k. A. Autismus- Fetscherstr. 74, | Link Medizinisch An der Autismusambulanz der | Kinder, Betroffene
den ambulanz am 01307 Dresden, (Diagnose, Klinik und Poliklinik far Kinder- | Jugendliche,
Universitats- Besucher- Therapie, und Jugendpsychiatrie und - Erwachsene
klinikum Carl adresse: Beratung) psychotherapie am
Gustav Carus Blasewitzer Str. Universitatsklinikum Dresden
86, 01307 arbeiten Mitarbeiterinnen und
Dresden Mitarbeiter aus den
Fachbereichen Medizin,
Psychologie, Sozial- und
Heilpadagogik sowie Ergo-,
Musik- und Kunsttherapie
interdisziplinar zusammen.
Dres- k. A. Autismus- Fetscherstr. 74, | k. A. Freizeit- Es werden Leistungen im Kinder, Betroffene
den ambulanz am 01307 Dresden gestaltung Rahmen der Alltags-, Freizeit- | Jugendliche,
Universitats- und und Elternassistenz fur Erwachsene
klinikum Carl Assistenz Autisten angeboten, die in
Gustav Carus eigenem Wohnraum leben.
Dres- | k. A. Autismus- Fetscherstr. 74, | k. A. Bildung Es werden Leistungen der Kinder, Betroffene
den ambulanz am 01307 Dresden Schulassistenz fur Schiler mit | Jugendliche

Universitats-
klinikum Carl
Gustav Carus

Autismus erbracht (Teilhabe
an Bildung)
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https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/kjp/behandlung/ambulante-angebote/autismusambulanz

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Dres- | k. A Regionalverband | k. A. Link Selbsthilfe- Unsere Mitglieder sind Kinder, Betroffene,
den (Dresden) vom gruppe Angehdrige, Freunde, Jugendliche, Angehdrige
Bundesverband Therapeuten und Arzte von Erwachsene
~Autismus Menschen mit Autismus,
Deutschland e.V.* nattrlich sind auch selbst
Autismus Betroffene und alle
Dresden e. Interessierten willkommen.
V. Unsere Schwerpunkte sind
Information, Aufklarung und
Erfahrungsaustausch. Bei uns
stehen die Themen
Frihférderung, Schule,
Familie, Berufsausbildung,
Arbeiten, Wohnen und
Freizeitgestaltung im
Vordergrund.
Dres- k. A. Regionalverband | Autismus- k. A. Eltern- Ab sofort findet nach Erwachsene Angehdrige
den (Dresden) vom ambulanz sprechstunde | Absprache eine Eltern- (Eltern)

Bundesverband
LJAutismus
Deutschland e.V."
Autismus
Dresden e. V.

Dresden (Haus
105,
Westeingang, 2.
OG, Blasewitzer
Str. 86, 01307
Dresden)

Sprechstunde statt. Egal ob
Fragen, Sorgen, Ideen,
Anregungen oder einfach ein
offenes Ohr gebraucht wird.
Das ist der Ort an dem wir
unsere Erfahrungen mit
Therapeuten, Schulen oder
den vielen Herausforderungen
teilen wollen, und gemeinsam
nach konkreten Lésungen
suchen méchten.
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http://www.autismus-dresden.org/index.php

Kreis /
Stadt

Ort

Name Angebot

Adresse

Quelle
(Link)

Art /[Form

kurze Beschreibung

Altersgruppe

Zielgruppe

Dres-
den

k. A.

Dresdner Autisten

DRESDNER
AUTISTEN c/o
KISS Dresden
Industriestralle
21-21a 01129
Dresden

Link

Selbsthilfe-
gruppe

Mitglieder sind Erwachsene
verschiedenen Alters mit
diagnostizierter oder
vermuteter Stérung aus dem
Autismusspektrum. Wir bieten
regelmafige Treffen in
lockerer Gesprachsrunde zum
Austausch Uber den Umgang
mit Starken und Schwachen
des Autismus und zu (neuen)
Erkenntnissen der
Autismusforschung. Nach
Voranmeldung und
gruppeninterner Abstimmung
kénnen auch gern Gaste
(Eltern, Padagogen,
Therapeuten...) an den Treffen
teilnehmen.

k. A.

Betroffene,
Angehorige

Dres-
den

k. A.

Sputnik-Dresden
Autismus

k. A.

Selbsthilfe-
gruppe

"Autismus Sputnik-Dresden"
ist eine Selbsthilfegruppe fiir
Eltern von Kindern mit
Beeintrachtigungen,
insbesondere im Autismus-
Spektrum. Viele Mitglieder
stammen aus dem post-
sowjetischen Raum, sind
Einwanderer oder Flichtlinge.
Die Gruppe bietet Austausch
und regelmafige Treffen an,
um sich gegenseitig zu
unterstutzen und zu
motivieren. Ein Schwerpunkt
ist Uber das
Gesundheitssystem zu
informieren. Die Ziele der
Gruppe sind gegenseitige Hilfe
und positive Unterstitzung.

k. A.

k. A.
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https://www.dresdner-autisten.info/
https://die-sputniks.de/

Dres- k. A. CSW - Marienberger Link Wohn- Das Wohnheim Vincenz von Erwachsene Betroffene
den Christliches Str. 9 01279 angebot Paul wurde flr erwachsene

Sozialwerk Dresden Menschen mit geistiger,

gGmbH mehrfacher und autistischer

Wohnheim Behinderung in einem

"Vincenz von Wohngebiert in Dresden-

Paul" Altseidnitz neu erbaut und im

Juni 2000 erdéffnet. Zum
Wohnheim gehdrt ein grolRes
Freigelande, welches
Madglichkeiten zur individuellen
Freizeitgestaltung und fur
verschiedene Sportaktivitaten
bietet. Das Wohnheim bietet
40 Wohnheimplatze in 3
Wohngruppen fir je 6
Bewohner, 1 Wohngruppe fir
10 Bewohner und 1
Wohngruppe fiir 12 Bewohner
an, welche eine externe oder
interne Tagesstruktur erhalten.
Jede Wohngruppe hat seinen
eigenen Bereich mit
entsprechenden Einzel- bzw.
Doppelzimmern,
gemeinschaftlichen
Sanitdranlagen und einen
Gemeinschaftsraum mit
Wohnkiiche. Weiterhin stehen
den Bewohnern im Haus ein
Gemeinschaftsraum, ein
Hobbyraum, ein Sportraum,
ein Andachtsraum und ein
Entspannungsraum zur
Verfugung. Angebote zur
Freizeitgestaltung werden
durch engagierte Mitarbeiter
oder externen Dienstleistern
angeboten.
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https://www.christliches-sozialwerk-ggmbh.de/vincenz-von-paul.html

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Dres- k. A. Dresden k. A. Link Sportangebot | k. A. Kinder und k. A.
den Monarchs und Jugendliche
Mannschaft U19 Link mit Autismus
Special oder anderen
seelischen/
geistigen
Behin-
derungen
Dres- | k. A CSW - Stralle des 17. Link WfbM Die WfbM Sankt Josef ist eine | Jugendliche Betroffene
den Christliches Juni 23 Einrichtung des Christlichen (nach
Sozialwerk 01257 Dresden Sozialwerkes gemeinnitzige Beendigung
gemeinnltzige GmbH. In unseren modernen Schule) und
GmbH Arbeitsrdumen stehen Erwachsene
WfbM St. Josef einschlieBlich Férder- und
Anerkannte Betreuungsbereich 348
Werkstatt fur Arbeitsplatze fur Menschen mit
behinderte Behinderungen zur Verfigung.
Menschen Menschen mit Autismus sind
explizit genannt (REHADAT).
Erzge- | Anna- | Selbsthilfegruppe | Buchholzer Link Selbsthilfe Selbsthilfegruppen fur Eltern Eltern Angehdrige
birgs- | berg- Autistische Kids StralBe 7, 09456 von Kindern mit Autismus (Eltern)
kreis Buch- | mit unterschied- Annaberg-
holz lichsten Unterstiut- | Buchholz

zungsbedarfen
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https://www.dresden-monarchs.de/teams/u19-special
https://www.instagram.com/dresdenmonarchs_u19_special/
https://www.christliches-sozialwerk-ggmbh.de/home.html
https://www.sfz-chemnitz.de/beratung-unterstuetzung/unsere-autismuszentren/selbsthilfegruppen-autismus/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Erzge- | Schw- | Zentrum fir Robert-Koch- Link Diagnostik, Als Regionalverband Dresden | Kinder, Betroffene,
birgs- | arzen- | Diagnostik und Stralle 18 Therapie; gehoéren wir zum Jugendliche, Angehorige
kreis berg Therapie von 08340 Systemische | Bundesverband Autismus Erwachsene und
Autismus- Schwarzenberg Familien- Deutschland e.V.; Je nach Unterstutzer
Spektrum- therapie, Anliegen bzw. Auftrag bzw.
Stérungen MOVE Beratung, erarbeiten wir ein individuelles Ratsuchend
gGmbH Unterstut- Angebot und arbeiten e
zung bei zielorientiert und trauma- bzw.
Antragen autismussensibel an den
etc., Soziales | Themen der Klienten und
Kompetenz- | Aufsuchenden
training,
Begleitung
bei Amter-
und
Behorden-
gangen,
autismus-
spezifische
Weiterbil-
dungen,
Freizeitan-
gebote
Erzge- | Hohn- | Dorfim Dorf Theodor- Link Wohn- Diese Wohneinrichtung ist von | Kinder, Betroffene,
birgs- | dorf Wohnstéatte flr Fliedner-Str. 1 angebot besonderer Art, denn in den Jugendliche, Angehdrige
kreis Menschen mit 09394 Hohndorf sieben Hausern mit jeweils Erwachsene

Behinderungen

Parterre und zwei Etagen
leben Menschen mit geistigen
und Mehrfachbehinderungen,
Familien, die einen
Angehorigen mit Behinderung
betreuen, und altere
Menschen in enger
Nachbarschaft zusammen.
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https://move-autismus.de/beratung-und-unterstuetzung/
https://www.fliedner.de/de/menschen_mit_behinderung/dorf-im-dorf-hohndorf/fliedner_stiftung_sachsen.php

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Gorlitz | Grof3- | Diakoniewerk Am Sportplatz 6 | Link Wohn- Eine besondere Erwachsene Betroffene
hen- Oberlausitz 02747 Grol3- angebot Wohngemeinschaft stellt der
ners- Katharinen-hof hennersdorf Katharinenhof in
dorf GrolRhennersdorf dar. Mit
verschiedenen
Wohneinrichtungen, einer
Werkstatt fir Menschen mit
Behinderung, therapeutischen
und medizinischen Angeboten,
schulischen Einrichtungen und
Ausbildungsstatten sowie
Gastronomie bildet er ein
lebendiges soziales und
kulturelles Zentrum. Die
weitldufige Gartenanlage bietet
Platz fir AuRenaktivitdten und
Veranstaltungen.
Gorlitz | Lébau | Ambulant Bahnhofstr. 10 k. A. Wohn- k. A. k. A. k. A.
Soziales Pflege- 02708 Lébau angebot
und Forder-
zentrum n.e.V.
Claudia Engfer
Leip- k. A. LunA-Leipzig und | Hans-Driesch- Link Beratung, Unser Regionalverband ging Kinder, Betroffene,
zig Autismus e.V. Stralle 2 04179 Bildung, ursprunglich aus einem 1979 Jugendliche, Angehdrige
(kreis- Leipzig Selbstver- gegrindeten AK hervor und Erwachsene
freie tretungs- zahlt heute etwa 100
Stadt) gruppen Mitglieder: Eltern, Angehdrige
und Fachleute.
Leip- k. A. Leipziger Keine Adresse Link Selbsthilfe- k. A. Erwachsene Betroffene
zig Selbsthilfegruppe | (Mitte Leipzig) gruppe
(kreis- fur Erwachsene
freie im Autismus-
Stadt) Spektrum
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https://diakoniewerk-oberlausitz.de/startseite/wohnen/wohneinrichtungen/katharinenhof-grosshennersdorf
https://leipzig-und-autismus.de/kontakt/
https://www.leipzig.de/jugend-familie-und-soziales/gesundheit/selbsthilfe/selbsthilfegruppen-und-vereine#c39836

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Leip- k. A. Bundesverband Keine Adresse Link Selbsthilfe- k. A. Erwachsene Betroffene
zig Autismus (Mitte Leipzig) gruppe (nicht ganz
(kreis- Deutschland e.V., sicher ob auch
freie Autismus Leipzig Kinder und
Stadt) e.V. Jugendliche)
Leip- k. A. Autismuszentrum | Lauchstadter Link Einrichtung Das Autismuszentrum Leipzig | Kinder, Betroffene
Zig Leipzig Str. 20, 04229 fur EGH bietet ambulante Jugendliche, und Bezugs-
(kreis- Leipzig Unterstltzung in Form von Erwachsene personen
freie Frih- bzw. Einzelférderung,
Stadt) Sozialtraining und Coaching

fur Personen im Autismus-

Spektrum, sowie Beratung,

Anleitung und

Zusammenarbeit mit den

Bezugspersonen. Au3erdem

kénnen Weiterbildungen

gegeben werden.
Leip- k. A. Beratung und Lauchstadter Link Beratungs- Die Beratungs- und Kinder, Betroffene,
Zig Clearing im Stral3e 20, stelle Clearingstelle bietet Beratung | Jugendliche, Bezugs-
(kreis- Autismus- 04229 Leipzig personlich, telefonisch, per Erwachsene personen
freie Spektrum Mail oder via Videokonferenz. und
Stadt) Teilnahme an Helferrunden, Interessierte

Netzwerktreffen und
Hospitationen im Einzelfall

sind nach Absprache mdglich.
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https://www.leipzig.de/jugend-familie-und-soziales/gesundheit/selbsthilfe/selbsthilfegruppen-und-vereine#c39836%20
https://www.jugend-und-erziehungshilfe.de/autismuszentrum/
https://www.jugend-und-erziehungshilfe.de/autismuszentrum/beratung-und-clearing/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Leip- k. A. Berufsbildungswe | Knautnaun- Link Ausbildung Seit einigen Jahren gibt es Jugendliche Betroffene
zig rk Leipzig dorfer Str. 4, Bemihungen, den Bedarfen und
(kreis- 04249 Leipzig von Menschen mit Autismus Erwachsene
freie gerecht zu werden. Die
Stadt) Wohneinheiten sind klein,

reizarm und in einem sehr

ruhigen Umfeld. Es besteht die

Madglichkeit, ein Einzelzimmer

zu erhalten. Im BBW gibt es

einige ruhige

Rickzugsmoglichkeiten: sei es

in der Mensa, im Unterrichts-

und Arbeitsbereich oder in den

zwei speziellen Ruheraumen.

Unterrichts- und

Unterweisungsmethoden

wurden angepasst, ebenso die

Ausschilderung in und an den

Hausern.
Leip- Grim- | Autismus und Alte Rosterei, Link Selbsthilfe Angebote zu den Themen Kinder, Betroffene,
zZig ma AD(H)S im Lange Str. 21, Autismus, ADHS, ADS; Jugendliche Angehorige
(Land- Landkreis Leipzig | 04668 Grimma Selbsthilfegruppen; setzt sich und und
kreis) e.V. fir Vernetzung ein, organisiert | Erwachsene interessierte

Fachvortrage sowie
Bildungsangebote und leistet
Offentlichkeitsarbeit, um eine
breite gesellschaftliche
Sensibilisierung
voranzutreiben

Fach-
personen
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https://www.bbw-leipzig.de/nachricht/berufsbildungswerk-leipzig-erhaelt-autismus-guetesiegel-1269/
https://neurodiv-sn.de/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Mei- Moritz- | Diakonische Bahnhofstr. 9, Link Weiter- Ziel der Fortbildung Fachkrafte in Fachkrafte
Ren burg Akademie fur 01468 bildung "Menschen mit Autismus- WfbM und

Fort- und Moritzburg Spektrum-Stdérungen in anderen

Weiterbildung
e.V.

Arbeitsprozesse eingliedern”
ist es, dass die
Teilnehmerinnen und
Teilnehmer Kenntnisse und
Fahigkeiten entwickeln, um
Autisten in Arbeitsprozesse
einzugliedern. Neben
grundlegenden Kenntnissen
sollen individuelle
Unterstltzungsstrategien auf
Grundlage der Bedirfnisse
des Personenkreises
entwickelt werden. Dabei wird
besonderer Wert auf
praxisnahe Ansatze und
evidenzbasierte Methoden
gelegt.

Einrichtungen
der beruflichen
Teilhabe, die
mit Autisten
zusammen-
arbeiten
(wollen)

124 |



https://www.diakademie.de/kursdetails/Menschen-mit-Autismus-Spektrum-Stoerungen-in-Arbeitsprozesse-eingliedern-035-2026-31734.html

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)

Mittel- | Hil- Wohnheim fir Bahnhofstr. 4 Link Wohn- Im Zentrum unserer Erwachsene Betroffene
sach- | bers- Behinderte 09627 angebot Bemihungen steht es, jedem

sen dorf "Hoher Hof" Hilbersdorf unserer Bewohner einen

normalen Alltag mit
gegenseitiger Achtung und
Partnerschaftlichkeit zu
ermoglichen. Nicht nur ein
familiarer Umgang der
Bewohner untereinander,
sondern auch Patenschaften
zwischen Bewohnern und
Mitarbeitern sollen jedem
Einzelnen Sicherheit und
Struktur geben. So hat jeder
Bewohner einen konkreten
Ansprechpartner, an welchen
er sich in personlichen
Belangen wenden kann. Die
Angebote unserer Einrichtung
orientieren sich am
individuellen Hilfebedarf jedes
Einzelnen und werden auf
Grundlage seiner Fahigkeiten
und Fertigkeiten abgestimmt.
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https://hoherhof-behindertenwohnheim.de/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)

Sach- | Kes- Stiftung EDDI Stiftung EDDI Link Beratung, Die Stiftung EDDI bietet Hilfen | Kinder, Betroffene,
sische | sels- Steinbacher Assistenz- und Beratung in Jugendliche Angehorige,
Schw.- | dorf Weg 11 01723 leistungen, verschiedenen Lebenslagen und Weiterbildun
Ost- Kessels-dorf inklusive fur behinderte Menschen, Erwachsene gen auch fur
erz- Freizeit- insbesondere flir Menschen Mitarbeitend
gebir- angebote fur | mit Autismus, sowie ihre e von

ge Menschen Angehodrigen an. Sie ist Einrichtunge

mit und ohne
Behinderung,
Weiterbildun
gen,
Vernetzung

Mitglied im Regionalverband
Autismus Dresden e.V.
Assistenzleistungen werden in
Dresden und umgebenden
Stadt- und Landgemeinden
erbracht, Freizeitangebote in
Kesselsdorf und Umland.

n und
Diensten
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https://www.stiftung-eddi.de/

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)

Sach- | Freital | Diakonisches Otto-Dix-Str. 5 Link WfbM Die Wichern-Werkstatten Jugendliche Betroffene
sische Werk - 01705 Freital Freital, bestehend seit 2000, (nach

Schw.- Stadtmission sind eine anerkannte Werkstatt | Beendigung

Ost- Dresden gGmbH fur Menschen mit Schule) und

erz- Wichern- Behinderung. In unserer Erwachsene

gebir- Werkstatten Einrichtung sind 210

ge Menschen mit geistigen und

korperlichen Behinderungen,
Menschen mit mehrfacher
Behinderung und mit
psychischen Erkrankungen
beschaftigt. Durch die
Ausbildung im
Berufsférderbereich und die
aktive Teilhabe am
Arbeitsleben im Arbeitsbereich
wird die Personlich-
keitsentwicklung der
Beschaftigten geférdert und
stabilisiert. Vorrangige Ziele
sind hierbei der Ausbau der
beruflichen und der sozialen
Integration sowie die
Ausfiihrung eigen-
verantwortlicher Tatigkeiten.
Menschen mit Autismus sind
explizit genannt (REHADAT).
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https://www.diakonie-dresden.de/einrichtungen/behindertenhilfe/werkstatt-fuer-menschen-mit-behinderung.html

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Vogt- Auer- Autismuszentrum | Breitscheidstral® | Link Beratung, Ziel: Der Verein sieht es als Kinder, Betroffene,
land- bach/- | Vogtland e.V. e 33, 08209 Tages- seine Aufgabe, Menschen im Jugendliche, Angehdrige
kreis Vogtl. Auerbach/Vogtl. strukturieren | Autismus Spektrum und ihren Erwachsene

de Forder- Angehdrigen in allen Fragen

und zur Seite zu stehen und sie

Betreuungs- | umfassend zu unterstiitzen

einrichtung, und zu beraten. Es geht in

Sozialkom- erster Linie darum, dass wir

petenz- ihnen die gleichberechtigte

training und selbstbestimmte Teilhabe

(Einzeln/ am Leben in der Gesellschaft

Gruppen), ermoglichen wollen und dass

Schul- ihre Personlichkeitsentfaltung

assistenz, unterstutzt wird. Unser

Elternstamm- | Interesse und Engagement gilt

tisch, Ferien- | den Menschen im Autismus

betreuung, Spektrum und deren Familien,

Familien- die unter besonderen

unterstitzen | Bedingungen ihren Alltag

der Dienst, bewaltigen mussen. Ein

Schulungen, | einfuhlsamer und respektvoller

Weiter- Austausch zwischen allen

bildungen Beteiligten ist unser

vorrangiges Anliegen.

Vogt- Elle- Autismuszentrum | Bahnhofstr. 4-5, | Link Wohn- Unsere intensiv betreute Erwachsene Betroffene
land- feld Vogtland e.V. 08236 Ellefeld gemeinschaft | Wohngruppe, die speziell fir
kreis fur Menschen im Autismus-

Menschen
mit Autismus

Spektrum eingerichtet wurde,
verfigt momentan tber finf
Wohnplatze und richtet sich an
Menschen ab dem 18.
Lebensjahr mit einer
diagnostizierten Autismus-
Spektrum-Storung.
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https://www.autismus-vogtland.de/
https://www.autismus-vogtland.de/wohngemeinschaft-fuer-menschen-mit-autismus

Kreis / | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art /[Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Vogt- Oels- Hoffnungswerk Pestalozzistr. 30 | Link WfbM Menschen mit Autismus sind Jugendliche Betroffene
land- nitz Vogtland e.V. 08606 explizit genannt (REHADAT). (nach
kreis Hoffnungswerk Oelsnitz/V. Beendigung
Manufakturen Schule) und
Erwachsene
Zwick- | Zwick- | Mehrgenerationen | Mehrgene- Link Beratung, Treff fir Eltern von Kindern mit | Erwachsene Angehdrige
au au haus Zwickau rationenhaus Treff AD(H)S oder Autismus
Zwickau
Kolpingstralie
22
08058 Zwickau
Zwick- | Zwick- | MHP — Mobile Leipziger Stralle | Link Betreuung k. A. Kinder und k. A.
au au Heilerziehungs- 176 08058 und Jugendliche
pflege Katrin Zwickau Forderung mit Autismus
Ginther & Grit oder anderen
Gurtler GbR Einschran-
kungen
Zwick- | Ober- | Wohnstétte des Poststr. 6 09353 | Link Wohn- Wohnstatte fir Menschen mit Erwachsene Betroffene
au lung- Lebenshilfe- Oberlungwitz angebot, geistiger Behinderung und
witz werkes Intensiv- Verhaltensauffalligkeiten,
Hohenstein - padago- darunter Menschen mit
Ernstthal e. V. gische Autismus. Ein erganzendes
IPW Wohnstatte Angebot ist die Wohnstatte fiir

Menschen mit geistiger
Behinderung und
Verhaltensauffalligkeiten und
Menschen mit Autismus, die in
das Gesamtkonzept der
Wohnstatte eingebunden ist.
Sie bietet 12 Dauerwohnplatze
sowie einen Kurzzeitplatz in
Einzelzimmern. Die Betreuung
erfolgt in 2 Wohngruppen zu je
6 Personen.
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https://www.hoffnungswerk.online/
https://www.familie.sachsen.de/fabisax/angebote/elterngruppe-kinder-mit-ad-h-s-oder-autismus
https://mhp-zwickau.de/leistungen/foerderung/
http://lehiwe.de/arbeitsfelder/wohnen/intensiv-paedagogische-wohnstaette/

4.3 Liste mit Angeboten im Bereich Angelman-Syndrom

Tabelle 4: Ubersicht iiber Angebote in Sachsen fiir Menschen mit Angelman-Syndrom

am Universitats-
klinikum Leipzig

Behinderungen und neurologischen
Erkrankungen. Des Weiteren
gestalten wir den klinischen Teil des
Angelman-Zentrums. Dies ist das
dritte interdisziplinare AZL in
Deutschland.

Kreis / | Ort Name Angebot | Adresse Quelle | Art /Form kurze Beschreibung Alters- Ziel-
Stadt (Link) gruppe gruppe
Uber- Regio- Selbsthilfe- Raitz-von- Link Selbsthilfe- | Selbsthilfegruppe von Angelman e.V Erwachsene | Angehodrige
greifend | nenin gruppe Frentz-Str. 4, gruppe, Kontakt: Evelin Dietrich (von Eltern

Deutsch- | Angelman 41352 Tagungen, | (evelin.dietrich@angelman.de). Die fur Eltern

land: (Angelman e.V.) | Korschenbroi Treff, genaue Adresse konnte ich nicht mit

Nord, ch Seminare rausfinden. Bei dem Link unter "A" betroffenen

West, aufgelistet. Kindern)

Ost,

Mitte,

Sid und

Sid-

West
Leipzig k. A. AZL im SPZ an | Liebigstrale | Link Klinik und Der Schwerpunkt unserer Aufgabe Kinder, Betroffene,
(kreis- der Klinik und 20a, Haus 6, Poliklinik liegt in der multidisziplinaren Jugendliche | Angehorige
freie Poliklinik fr Wartebereich Diagnostik und Behandlung von
Stadt) Kinder- und 11, 04317 Kindern und Jugendlichen mit

Jugendmedizin Leipzig Entwicklungsstérungen,
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https://angelman.de/
https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/kinderklinik/Seiten/sozialpaediatrisches-zentrum.aspx

4.4 Liste mit Angeboten im Bereich Prader-Willi-Syndrom

Tabelle 5: Ubersicht iiber Angebote fiir Menschen mit Prader-Willi-Syndrom

Betroffene bendtigen ihr
Leben lang Hilfe und

Kreis / Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art kurze Beschreibung Alters- Zielgruppe
Stadt (Link) | /[Form gruppe
Uber- Uber- Prader-Willi-Syndrom- | k. A. Link Selbst- | Die Prader-Willi-Syndrom Kinder, Betroffene,
greifend greifend Vereinigung hilfe Vereinigung Deutschland Jugendliche, | Angehorige
Deutschland e.V., e.V.istein Erwachsene
Landesgruppe Zusammenschluss von
Sachsen Menschen mit dem PWS
und ihren Angehorigen. Wir
unterstitzen Ratsuchende
in allen Lebenslagen und
fordern Projekte zur
Verbesserung der
TherapiemalRnahmen.
Leipzig Leipzig B-Zentrum flr seltene | Klinik und Link Klinik Das Zentrum betreut Kinder | Kinder und Betroffene,
(kreis- monogenetische Poliklinik far und Jugendliche mit Jugendliche | Angehorige
freie Formen der Kinder- und seltenen Formen der
Stadt) Adipositas und Jugendmedizin Adipositas bis zum 18.
Prader-Willi-Syndrom Lebensjahr. Besonderer
am Schwerpunkt hierbei liegt in
Universitatsklinikum der Betreuung von
Leipzig Patienten mit Prader-Willi-
Syndrom sowie monogenen
Formen der Adipositas.
Sach- Kreischa Kinder- und OT Zscheckwitz | Link Klinik stationare Behandlung von Kinder und Betroffene
sische Jugendklinik Klinik 1-3 01731 Kindern und Jugendlichen Jugendliche
Schweiz- Bavaria Zscheckwitz Kreischa mit Stoffwechsel-
Osterz- krankheiten. PWS wird
gebirge explizit erwahnt.
Vogt- Reichenbach | Lebenshilfe Handelstralle Link Wohn- | Bei unserer PWS- Erwachsene | Betroffene
landkreis Reichenbach e.V., 9a statte | Wohnstétte handelt es sich
Wohnstéatte flir 08468 um eine Spezialeinrichtung
Menschen mit PWS Reichenbach fir Menschen mit dem
im Vogtland Prader-Willi-Syndrom.
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https://prader-willi.de/
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Kreis / Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art kurze Beschreibung Alters- Zielgruppe
Stadt (Link) | /[Form gruppe
Unterstitzung bei der
Regulierung der
Nahrungsaufnahme und bei
der Alltagsbewaltigung.
4.5 Liste mit Angeboten im Bereich Taubblindheit
Tabelle 6: Ubersicht iiber Angebote in Sachsen fiir taubblinde Menschen
Kreis/ | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art/Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Baut- Rade- | Taubblindendienst | Pillnitzer Link Beratungs- | Der Taubblindendienst ist Kinder und Betroffene
zen berg der Stralle 71 stelle, Fachverband der Evangelischen Jugendliche und
Evangelischen 01454 Begeg- Kirche in Deutschland e.V, der sich | (haupt- Angehdrige
Kirche Radeberg nungs- fir Taubblinde und sachlich in der
In Deutschland stétte, mehrfachbehinderte Blinde Beratung oder
(EDK) e.V. ABW fir einsetzt. Er hat seinen Sitz in in der
taubblinde / | Radeberg bei Dresden. Dazu Begegnungs-
horseh- gehoren die Begegnungsstatte statte),
behinderte | Villa "Storchennest", die Schwerpunkt:
Menschen, | Beratungsstelle, das Ambulant Erwachsene
Freizeit Betreute Wohnen und der in mit
Deutschland einmalige Botanische | erworbener
Blindengarten Radeberg. Taub-
blindheit/
Hoérseh-
behinderung
Chem- | k. A. SFZ Flemming- | Link Wohn- Wir bieten einen Platz zum k. A. k. A.
nitz Forderzentrum stral3e 8¢ angebot fir | Wohnen und Leben flir Menschen
gGmbH 09116 taubblinde | mit komplexen Beeintrachtigungen
Chemnitz Menschen und mit Blindheit und
Sehbeeintrachtigung. Es ist unser
Anliegen, dass sich alle Klienten
besonders wohlfiihlen. Wir
unterstitzen sie beim Erlernen von
einfachen Tatigkeiten im Haushalt
bis zum Uben von Strecken, die im
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Kreis/ | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art/Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
Alltag zu bewaltigen sind. Wir
héren zu und helfen
Herausforderungen zu bewaltigen.
Chem- | k. A. SFZ Flemming- | Link Berufliche Das SFZ Foérderzentrum hat in Jugendliche Betroffene
nitz Forderzentrum stral3e 8¢ Bildungs- Kooperation mit dem Deutschen und
gGmbH 09116 angebote Taubblindenwerk Hannover und Erwachsene
Chemnitz fur der Nikolauspflege ein
Menschen | Modellprojekt ins Leben gerufen:
mit Taub- Wege in den Beruf. Mit dem von
blindheit Aktion Mensch Stiftung geforderten
und Projekt Wege in den Beruf werden
Horseh- deutschlandweit berufliche
behin- Bildungsangebote fiir Menschen
derung mit
Taubblindheit/Horsehbehinderung
aufgebaut und damit Perspektiven
geschaffen.
Dres- k. A. Blinden- Louis- Link Treffen, Die Fachgruppe wurde 2012 im k. A. Betroffene
den und Braille-Str. Fach- und BSVS gegrundet. Ihr gehdren
Sehbehinder- 6 Arbeits- Mitglieder des BSVS an, welche
tenverband 01099 gruppen, hérsehbehindert (z.B.
Sachsen e.V. Dresden Selbsthilfe, | Ushersyndrom) oder taubblind
Kommu- sind. Die Fachgruppe, also die
nikation Betroffenen nehmen aktiv an
Seminaren, Tagungen und
Freizeitaktivitaten teil, die seitens
unseres Bundesverbandes, dem
DBSV e.V., regelmafig angeboten
werden. Die Fachgruppe, also die
Betroffenen nehmen aktiv an
Seminaren, Tagungen und
Freizeitaktivitaten teil, die seitens
unseres Bundesverbandes, dem
DBSV e.V., regelmafiig angeboten
werden.
Dres- k. A. EUTB Louis- Link k. A. EUTB k. A. k. A.
den des Blinden- Braille-Str.
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Kreis/ | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art/Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)
und 6
Sehbehinder- 01099
tenverbandes Dresden
Sachsen
e.V. (BSVS)
Meilken | Moritz- | Diakonische Bahnhofstr. | Link Weiter- Ausbildung gut qualifizierter und Erwachsene Angehdrige,
burg Akademie 9, 01468 bildung, engagierter Aulen-
fur Fort- und Moritzburg Kommu- Taubblindenassistenten im stehende
Weiterbildung nikation Freistaat Sachsen
e.V.
Zwick- | Zwick- | Landes- Ebers- Link Kommu- hier kann ein Dolmetscher Kinder, Bertoffene,
au au dolmetscher- brunner- nikation angefordert werden (auch flr Jugendliche, Angehdrige
zentrale stralde 25 Lormen) und es gibt Erwachsene
fir Gebarden- 08064 Gebardensprachkurse
sprache (auch fir | Zwickau
Lormen)
Zwick- | Zwick- | Werkstatt fur Cains- Link WfbM Die Lukaswerkstatt ist eine k. A. 2 Wohn-
au au angepasste Arbeit | dorfer Werkstatt fir Menschen mit gruppen
Lukaswerkstatt Stralle 15 Behinderung in Zwickau. Unsere fur taubblinde/
08064 Werkbereiche bieten individuelle hdrseh-
Zwickau Tatigkeitsmoglichkeiten fur eine behinderte
berufliche und persoénliche Bewohnerinnen
Entwicklung. 285 Beschaftigte und Bewohner
nahen, flechten, montieren, frasen,
drucken und bohren unter
Anleitung von Fachkraften. Geistig,
korperlich oder seelisch behinderte
Menschen und Menschen mit
Mehrfach-behinderung, gehérlose,
hérseh- und sehr schwer kdrperlich
behinderte Menschen finden hier
ihre berufliche Entwicklung und
Tagesbetreuung.
Zwick- | Zwick- | Herrmann-Gocht- | Samuel- Link Wohnheim, | Das Hermann-Gocht-Haus k. A. Betroffene
au au Haus - Wohnen Heinicke- Assistenz/ | Zwickau ist ein Wohnheim, in dem
fir Menschen mit | Stralte 16 Betreuung, | gehorlose/hérgeschadigte und

Hor- und

mehrfachbehinderte Menschen die
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https://www.diakademie.de/qualifizierung-taubblindenassistenz.html
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Kreis/ | Ort Name Angebot Adresse Quelle | Art/Form kurze Beschreibung Altersgruppe | Zielgruppe
Stadt (Link)

Mehrfach- 08058 Tages- Madglichkeit haben, so

behinderung Zwickau struktur selbststédndig und normal wie

méglich zu leben.
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6 Anhang

6.1 Befragung der Trager der EGH zu Menschen mit besonderen
Behinderungen im Freistaat Sachsen

L AUTISMUS-SPEKTRUM-STORUNGEN

Hinweis: Dieser Fragenblock bezieht sich auf Leistungsbeziehende mit Autismus-Spektrum-
Stérungen.

1) Anzahl der betroffenen Menschen

Wie viele Leistungsbeziehende mit Autismus-Spektrum-Stérungen bezogen zum 31.12.2023
Leistungen der EGH (Stichtagszahlen)?

o Leistungsbeziehende

Anmerkungen:

2) Altersstruktur

Wie verteilen sich die Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Leistungen der EGH bezogen, auf die einzelnen Altersgruppen?

Antwortoptionen értliche Trager:

e 0 bis 5 Jahre: Leistungsbeziehende
e 6 bis 11 Jahre: Leistungsbeziehende
e 12 bis 17 Jahre: Leistungsbeziehende
e Ab 18 Jahre: Leistungsbeziehende
Antwortoptionen KSV:
o 18 bis 34 Jahre: Leistungsbeziehende
o 35 bis 54 Jahre: Leistungsbeziehende
o 55 bis 64 Jahre: Leistungsbeziehende
e Ab 65 Jahre: Leistungsbeziehende
Anmerkungen:

3) Geschlecht

Wie verteilen sich die Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Leistungen der EGH bezogen, auf mannliche, weibliche und diverse
Leistungsbeziehende?

e mannlich: Leistungsbeziehende

e weiblich: Leistungsbeziehende
o divers: Leistungsbeziehende
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Anmerkungen:

4) Réaumliche Verteilung (Frage nur an KSV)

Wie verteilen sich die Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Leistungen der EGH bezogen, auf die Landkreise und kreisfreien Stadte in
Sachsen (Wohnort bei Antragstellung)?

e Kreisfreie Stadt Chemnitz: Leistungsbeziehende
o Kreisfreie Stadt Dresden: Leistungsbeziehende
o Kreisfreie Stadt Leipzig: Leistungsbeziehende
o Landkreis Bautzen: Leistungsbeziehende
e Landkreis Erzgebirgskreis: Leistungsbeziehende
e Landkreis Gorlitz: Leistungsbeziehende
e Landkreis Leipzig: Leistungsbeziehende
e Landkreis Meil3en: Leistungsbeziehende
e Landkreis Mittelsachsen: Leistungsbeziehende
e Landkreis Nordsachsen: Leistungsbeziehende
e Landkreis Sachsische Schweiz — Osterzgebirge: Leistungsbeziehende
e Landkreis Vogtlandkreis: Leistungsbeziehende
e Landkreis Zwickau: Leistungsbeziehende
Anmerkungen:

5) Leistungstyp

Wie verteilen sich die Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Leistungen der EGH bezogen, auf die einzelnen Leistungstypen, zu denen
Leistungen bezogen wurden (Mehrfachzuweisungen mdglich)?

Arbeitsbereich in WfbM: Leistungsbeziehende
Tagesstrukturierendes Forder- und Betreuungsangebot unter dem verlangerten Dach
der WfbM: Leistungsbeziehende
Ambulant betreutes Wohnen flr erwachsene Menschen mit Behinderung (besondere
Wohnform): Leistungsbeziehende
Wohnen fiir erwachsene chronisch psychisch kranke Menschen in der
sozialtherapeutischen Wohnstatte/besonderen Wohnform:

Leistungsbeziehende

Betreutes Wohnen in Pflegefamilien: Leistungsbeziehende
Personliches Budget fir Menschen mit Behinderung in Form wohnungsbezogener
Leistungen: Leistungsbeziehende

Weitere Leistungen in Form eines personlichen Budgets:
Leistungsbeziehende
Keine Angabe mdglich

Anmerkungen:
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6) Grad der Behinderung

Wie verteilen sich die Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Leistungen der EGH bezogen, auf einen GdB unter 50 und auf einen GdB ab
507

e GdB unter 50: Leistungsbeziehende
e GdB ab 50: Leistungsbeziehende
e Keine Angabe moglich

Anmerkungen:

7) Pflegebedarf

Wie viele Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum 31.12.2023
Leistungen der EGH bezogen, sind pflegebedurftig im Sinne des SGB XI?

o Pflegebedurftigkeit: Leistungsbeziehende
e Keine Angabe moglich

Anmerkungen:

Vielen Dank fiir die Angaben zu Leistungsbeziehenden mit Autismus-Spektrum-
Storungen! Im Folgenden stellen wir diese Fragen fiir Leistungsbeziehende mit
Prader-Willi-Syndrom.

[Anmerkung: Fragen werden anschlieBend analog gestellt zu Menschen mit]

Il PRADER-WILLI-SYNDROM

. ANGELMAN-SYNDROM

Iv. TAUBBLINDHEIT

Sie haben das Ende der Befragung erreicht! Vielen Dank fir lhren Beitrag!

6.2 Befragung der Jugendamter zu jungen Menschen mit Autismus-
Spektrum-Storungen im Freistaat Sachsen

1) Anzahl der betroffenen Menschen

Wie viele junge Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen erhielten zum 31.12.2023
Hilfen der Kinder- und Jugendhilfe (Stichtagszahlen; nur zum 31.12. laufende Hilfen, ohne
beendete) in Zustandigkeit lhres Jugendamts?

o junge Menschen

Anmerkungen:
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2) Altersstruktur

Wie verteilen sich die jungen Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Hilfen durch lhr Jugendamt erhielten, auf die einzelnen Altersgruppen?

e 0 bis 5 Jahre: junge Menschen

e 6 bis 11 Jahre: junge Menschen

e 12 bis 17 Jahre: junge Menschen

e Ab 18 Jahre: junge Menschen
Anmerkungen:

3) Geschlecht

Wie verteilen sich die jungen Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Hilfen durch Ihr Jugendamt erhielten, auf mannliche, weibliche und diverse
Menschen?

e mannlich: junge Menschen

e weiblich: junge Menschen

o divers: junge Menschen
Anmerkungen:

4) Erhaltene Hilfen

Wie verteilen sich die jungen Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Hilfen durch Ihr Jugendamt erhielten, auf die einzelnen Hilfen
(Mehrfachzuweisungen mdglich)?

¢ Ambulante Hilfen: junge Menschen

¢ Hilfen in Tageseinrichtungen oder anderen teilstationaren Einrichtungen:
junge Menschen

¢ Hilfen durch geeignete Pflegepersonen: junge Menschen

¢ Hilfen in Einrichtungen Uber Tag und Nacht sowie sonstigen Wohnformen:
junge Menschen

e Keine Angabe moglich

Anmerkungen:

5) Grad der Behinderung

Wie verteilen sich die jungen Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum
31.12.2023 Hilfen durch Ihr Jugendamt erhielten, auf einen GdB unter 50 und auf einen GdB
ab 507

e GdB unter 50: junge Menschen

e GdB ab 50: junge Menschen
¢ Keine Angabe moglich
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Anmerkungen:

6) Pflegebedarf

Wie viele junge Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen, die zum 31.12.2023 Hilfen
durch lhr Jugendamt erhielten, sind pflegebedurftig im Sinne des SGB XI?

o Pflegebedurftigkeit: junge Menschen
e Keine Angabe moglich

Anmerkungen:

Sie haben das Ende der Befragung erreicht! Vielen Dank fir Ihren Beitrag!

6.3 Befragung der Anbieter zu Menschen mit besonderen
Behinderungen im Freistaat Sachsen

1) Lebensbereich

In welchem Lebensbereich fordert Ihr Angebot die Teilhabe der genannten
Personengruppen? Sie kdnnen mehrere Antworten auswahlen.

Soziale Einbindung
Bildung
Arbeitsleben
Materielle Lebenslage

Gesundheit

Schutz vor Diskriminierung und Gewalterfahrung
Wohnen

Mobilitat

Kultur, Sport, Freizeit, Tourismus

Politische und gesellschaftliche Partizipation
Barrierefreie Information

Sonstige, und zwar:

2) Altersgruppen

An welche Altersgruppen richtet sich Ihr Angebot? Sie kdnnen mehrere Antworten
auswahlen.

e Kinder (unter 10 Jahren)
e Jugendliche (11 bis 17 Jahre)
e Erwachsene (ab 18 Jahre)

3) Zielgruppe
An welche Zielgruppe richtet sich Ihr Angebot? Sie kbnnen mehrere Antworten auswahlen.

e Betroffene
¢ Angehorige
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e Fachkrafte
e Sonstige, und zwar:

4) Einzugsgebiet

An Menschen welchen Einzugsgebiets richtet sich Ihr Angebot? Sie kbnnen mehrere
Antworten auswahlen.

Kreisfreie Stadt Chemnitz
Kreisfreie Stadt Dresden
Kreisfreie Stadt Leipzig
Landkreis Bautzen
Landkreis Erzgebirgskreis
Landkreis Gorlitz

Landkreis Leipzig

Landkreis Meifden

Landkreis Mittelsachsen
Landkreis Nordsachsen
Landkreis Sachsische Schweiz
Landkreis Vogtlandkreis
Landkreis Zwickau
Gesamter Freistaat Sachsen

5) Leistungen
a) Welche Leistungen umfasst Ihr Angebot? Sie kdnnen mehrere Antworten auswahlen.

Assistenzleistungen
Begegnungsstatte/Selbsthilfegruppe
Beratungs- und Betreuungsangebote
(Weiter-)Bildungsangebote
Freizeitangebote
Medizinisch-therapeutische Leistungen
Angebote zur Férderung Netzwerkarbeit
Tagesstrukturierende Angebote
Wohnangebote
Sonstiges, und zwar:

b) Um mehr Uber die bestehenden Angebote fir Menschen mit spezifischen Behinderungen
zu erfahren, sind wir an den Leistungs- oder Fachkonzepten der Anbieter interessiert.
Hierzu zahlen z.B. Konzeptpapiere, Geschaftsberichte, Leistungskataloge etc. Falls Sie
Uber entsprechende Dokumente verfiigen, bitten wir Sie, uns diese nachfolgend
bereitzustellen. Klicken Sie dazu bitte auf den Upload-Button und wahlen die
entsprechende(n) Datei(en) aus:

Upload

Alternativ haben Sie die Moéglichkeit, uns lhre Leistungen nachfolgend genauer zu
beschreiben:
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6) Beratungsangebote

a) Umfasst Ihr Angebot Beratungsleistungen? Dazu gehdren z.B. die Bereitstellung von
Informationen zu bestimmten Erkrankungen, Themen oder Lebensbereichen, die
Unterstutzung der Betroffenen beim Austausch mit Behorden, die Information tber
weiterfuhrende Angebote etc.

e ja
e nein
e keine Angabe

(falls ja): Bitte beschreiben Sie kurz die vorhandenen Beratungsangebote:

Wie sind lhre Beratungsangebote zuganglich (z.B. personlich, telefonisch, digital,
barrierefrei)? Bitte beschreiben Sie dies kurz.

7) Beschwerdemanagement

a) Umfasst Ihr Angebot Beschwerdemdglichkeiten, bei denen sich Betroffene tber Ihr
Angebot/lhre Leistungen beschweren kdnnen? Dazu gehéren z.B. ein
Beschwerdemanagement, eine Beschwerdehotline, eine Ombuds- oder
Schlichtungsstelle etc.

° ja
e nein
o keine Angabe

(falls ja): Bitte beschreiben Sie die vorhandenen Beschwerdemaoglichkeiten kurz:

b) (falls ja): Wie sind diese Beschwerdemdglichkeiten zuganglich (z.B. personlich,
telefonisch, digital, barrierefrei)? Bitte beschreiben Sie dies kurz:

8) Kapazitiaten / Auslastung - Beratungsleistungen

Bitte beantworten Sie die nachfolgenden Fragen nur, falls Ihr Angebot Beratungsleistungen
umfasst. Ansonsten lassen Sie die Felder bitte leer und springen zur nachsten Seite.

a) Bitte geben Sie an, wie viele Beratungen Sie im letzten Monat (30 Tage) fir Menschen
mit [u_angebot] durchgeflhrt haben und wie viele darunter kirzer oder langer als 10
Minuten gedauert haben.

Insgesamt: Beratungen im letzten Monat

Darunter: Beratungen mit einem Zeitaufwand von maximal 10 Minuten (z.B.
kurze telefonische oder E-Mail-Beratungen)
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Beratungen mit einem Zeitaufwand langer als 10 Minuten (z.B.
Beratungsgesprache)

b) Sind zur Durchfiihrung dieser Beratungen regelméaRig Uberstunden erforderlich?

° ja
e nein
e Kkeine Angabe

9) Kapazitiaten / Auslastung — Ambulante Betreuung

Bitte beantworten Sie die nachfolgenden Fragen nur, falls Ihr Angebot ambulante
Betreuung umfasst. Ansonsten lassen Sie die Felder bitte leer und springen zur nachsten
Seite.

a) Bitte geben Sie an, wie viele Fachleistungsstunden Sie im letzten Monat (30 Tage) fur
Menschen mit [u_angebot] erbracht haben.

Fachleistungsstunden im letzten Monat
b) Sind zur Erbringung der Fachleistungsstunden regelmaRig Uberstunden erforderlich?

° ja
e nein
e Kkeine Angabe

10) Kapazitaten / Auslastung — Stationare Betreuung/Wohnangebote

Bitte beantworten Sie die nachfolgenden Fragen nur, falls Ihr Angebot stationére
Betreuung/ Wohnangebote umfasst. Ansonsten lassen Sie die Felder bitte leer und
springen zur nachsten Seite.

a) Bitte geben Sie an, wie viele stationare Platze fur Menschen mit fir Menschen mit
[u_angebot] zum Stichtag 30.06.2024 vorhanden waren und wie viele davon belegt
waren.

stationare Platze am 30.06.2024 vorhanden
darunter Platze belegt

b) Gibt es Belegungsanfragen von Menschen mit [u_angebot], die Sie nicht bedienen
kénnen?

° ja
e nein
e keine Angabe

11) Personaleinsatz

Wie viele Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter wurden fiir Ihre Angebote fir Menschen mit
[u_angebot] zum Stichtag 31.12.2023 eingesetzt? Bitte geben Sie Vollzeitaquivalente (VZA)
an: z.B. 3 halbe Stellen mit 50% = 1,5 Vollzeitadquivalente. Bitte schatzen Sie, wenn exakte
Angaben nicht moglich sind.
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Insgesamt: VZA
Insgesamt setzt sich zusammen aus:
a) Padagoginnen und Padagogen, Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter,
therapeutische Fachkréfte, u.A.
Vergutungsgruppe(n):
VZA:
b) Verwaltungskréafte, Sachbearbeiterinnen und Sachbearbeiter, u.A.
Vergutungsgruppe(n):
VZA:
c) Sonstiges Personal (Overhead, technische Unterstitzung, Nicht-Fachkrafte,
Ehrenamtliche, u.A.)
Vergutungsgruppe(n):
VZA:

12) Finanzierung

Mit welchen Mitteln finanzieren Sie Ihr Angebot? Bitte tragen Sie die Anteile so ein, dass
diese in der Summe 100 Prozent ergeben. Bitte schatzen Sie, wenn exakte Angaben nicht
mdglich sind.

Bundesmittel: %
Landesmittel: %
Kommunale Mittel: %
Spenden: %
Eigenmittel: %
Sonstiges, und zwar: : %
13) Anmerkungen

Gibt es noch etwas, das Sie uns gerne mitteilen méchten?

Sie haben das Ende der Befragung erreicht!

Wenn Sie jetzt auf "Weiter" klicken, werden lhre Antworten gespeichert und die Umfrage
geschlossen. Uber den "Zurick"-Button kénnen Sie, falls gewilinscht, noch einmal
zurickgehen und lhre Antworten korrigieren.

Vielen Dank fir Ihren Beitrag!
6.4 Interviewleitfaden

6.4.1 Version fur erwachsene Menschen mit besonderen Behinderungen
Block 1: Einstieg

a) Vorstellung der Person

Zu Beginn des Interviews méchten wir Sie gerne einmal darum bitten, sich vorzustellen. Sie
mussen dabei nicht lnren Namen nennen.

Check-Fragen:
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Alter

Geschlecht

Wohnort (Stadt-/Landkreis reicht aus)
Wohn-/Lebensform

b) Aktuelle Situation in verschiedenen Lebensbereichen

Nachfolgend méchten wir gerne etwas zu lhrer aktuellen Situation in verschiedenen
Lebensbereichen erfahren. Bitte erzéhlen Sie uns etwas Uber die verschiedenen
Lebensbereiche und ob diese fur Sie aktuell so sind, wie gewlnscht.

Check-Fragen:

Falls zutreffend: Arbeitsleben (Erwerbs-/Beschaftigungssituation)
Falls zutreffend.: Bildung (Berufliche Bildung/Hochschule)
Finanzielle Situation

Wohnqualitat (Wohnort, Wohnraum)

Gesundheit

Versorgungssituation (Pflege, Assistenz)

Mobilitat (Barrierefrei zugangliche 6ffentliche Einrichtungen und Dienstleistungen,
Transport/OPNV)

e Soziale Einbindung (Familie, Freundeskreis)

o Gesellschaftliche Teilhabe (Freizeitgestaltung)

e Politische Teilhabe (z.B. Teilnahme an Wahlen)

c) Zufriedenheit mit dem Leben

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit Ihrem Leben?

Antwortoptionen:

1 sehr unzufrieden
2 eher unzufrieden
3 eher zufrieden

4 sehr zufrieden

d) Angaben zur Beeintrachtigung
Haben Sie eine Beeintrachtigung? (Wenn ja:) Welche ist das?
Check-Fragen:

e Art der Beeintrachtigung
e konkrete Diagnosen
o Wie aulert sich die Beeintrachtigung? (Symptome)

e) Beeintrachtigung der Alltagsaktivitaten

Wie stark schrankt diese Beeintrachtigung lhre Aktivitdten im Alltag ein? Mit Alltag meinen
wir, was Sie an einem ganz normalen Tag machen.

Antwortoptionen:
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Keine Beeintrachtigung

Leichte Beeintrachtigung

MaRig ausgepragte Beeintrachtigung
Voll ausgepragte Beeintrachtigung
0 Nicht feststellbar

*

*%

*kk

f) Veranderung der Beeintrachtigung

Seit wann besteht die Beeintrachtigung? Hat sich die Beeintrachtigung Uber die Zeit (seit
ihrem erstmaligen Auftreten) verandert? Wenn ja, inwiefern?

g) Hilfen/ Leistungen

Nehmen Sie Hilfen/ Leistungen der EGH in Anspruch? (Wenn ja:) Welche sind das? Seit
wann erhalten Sie diese Hilfe?

h) Angebote

Welche Angebote fur Menschen mit ASS/PWS/AS/TBI (entsprechende Behinderung nennen)
sind Ihnen in lhrem Umfeld bzw. Ihrer Region bekannt? Welche nutzen Sie davon?

Block 2: Aktivitaten, Teilhabe und Umwelt

Bei jedem der folgenden Lebensbereiche folgende Fragen behandeln:

1. Welche Aktivitdten kdnnen Sie durchfihren?

2. Wo sind Beeintrachtigungen? Bitte schatzen Sie das Ausmal} der Beeintrachtigung ein.
Antwortoptionen:

- Keine Beeintrachtigung

* Leichte Beeintrachtigung

MaRig ausgepragte Beeintrachtigung
Voll ausgepragte Beeintrachtigung

0 Nicht feststellbar

%%

*kk

3. Woran nehmen Sie teil? Was machen Sie im Bereich ... (nach dem jeweiligen Bereich
fragen)?

4. \Welche Hirden / Barrieren sind dabei hinderlich?

5. Welche Hilfe erhalten Sie? (differenzieren nach a. technischer Unterstitzung, b.
Unterstlitzung aus dem personlichen Umfeld, c. professioneller Unterstiitzung)

6. Welche Hilfe bendtigen Sie dartber hinaus? (differenzieren nach a. technischer
Unterstitzung, b. Unterstitzung aus dem persénlichen Umfeld, c. professioneller
Unterstutzung)

7. Was wollen Sie in nachster Zeit machen/ andern? Was sind lhre Ziele und Winsche a)
kurzfristig (fur das kommende Jahr) und b) langfristig (fur die kommenden zehn Jahre)?

a) Soziale Einbindung und interpersonelle Beziehungen
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Familie

Intime Beziehungen

Freundeskreis/ Informelle soziale Kontakte

Weitere soziale Netzwerke

Elementare interpersonelle Aktivitaten

Verstehen von Mitteilungen

Sprechen/ sich mitteilen kdnnen

Komplexe interpersonelle Aktivitaten

Mit Fremden umgehen

Formelle Beziehungen (z.B. zu Vorgesetzten, Lehrkraften)

b) Bildung (Hinweis Interviewer: An passender Stelle auch riickblickend fragen, z.B. bei
erwerbstétiger Person nach Bildungsverlauf)

Kindergarten

Schule

Berufliche Bildung/Hochschule
Lebenslanges Lernen (Weiterbildung)

Kompetenzen:

Zuschauen

Zuhoren

Aufmerksamkeit fokussieren
Denken

Lesen

Schreiben

Rechnen

Probleme l6sen
Entscheidungen treffen

c) Arbeitsleben und materielle Lebenslage

Erwerbs-/Beschaftigungssituation

Finanzielle Situation

Aufrechterhalten des bisherigen Beschaftigungsverhaltnisses
Inhaltlicher oder zeitlicher Wechsel der Arbeit/Beschaftigung
Steigerung des Lohns

Klarung einer Beschaftigungsperspektive

Entwicklung von Arbeitsfahigkeiten

Ausbildung/Weiterbildung

Praktika/Erprobung einer neuen Situation

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen (wenn Arbeitsverhaltnis vorliegt):

Eine Einzelaufgabe Ubernehmen
Mehrfachaufgaben Gbernehmen
Die tagliche Routine durchfiihren
Mit Stress und anderen psychischen Anforderungen umgehen

d) Gesundheit
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Vorliegen von Erkrankungen und Krankheitssymptomen

e Vorhandensein von Wohlbefinden
Leistungen, um die gesundheitliche Lage zu verbessern (z.B. Arztbesuche,
Therapien, Medikamente)

e) Schutz der Persoénlichkeit

¢ Rechtliche Betreuung (ggf. Aufgabenkreise)
e Erfahrung von Diskriminierung
e Gewalterfahrung

f) Wohnqualitat

o Wohnort
¢ Wohnraum
Selbstversorgung / Wohnen/hausliches Leben:
e Eigene Wohnung
Gemeinsam mit jemandem zusammenleben
Umgang mit Behdrden/Vermieter
Waren und Dienste des taglichen Bedarfs beschaffen (z.B. Einkaufen)
Mahlzeiten vorbereiten
Hausarbeiten erledigen
Anderen helfen

g) Mobilitat und inklusiver Sozialraum

Gegenstande anheben und tragen

Sich in verschiedenen Umgebungen fortbewegen

Sich im Rollstuhl oder anderen Geraten fortbewegen

Transportmittel (z.B. FuR, Auto, Zug, OPNV) benutzen

Selbst ein Fahrzeug fahren (z.B. Fahrrad, Motorrad, Auto)

Barrierefrei zugangliche 6ffentliche Einrichtungen und Dienstleistungen

h) Politische und gesellschaftliche Teilhabe

Aktivitaten auRerhalb der Wohnung

Kommunikation in sozialen Netzwerken

Mit Medien umgehen (TV, PC, Smartphone)

Freizeitgestaltung (Teilnahme an Gruppenangeboten, Korperliche Aktivitaten/Sport)
Teilnahme an Ehrenamt/Selbsthilfe

Politische Aktivitat (z.B. Teilnahme an Wahlen)

i) Barrierefreie Information und gesellschaftliche Bewusstseinsbildung
e Barrierefreie Informationen

Block 3: Abschluss

a) Winsche fiir die Zukunft
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Was wollen Sie in nachster Zeit machen/ andern?

Was sind lhre beiden groRten Wiinsche fur die Zukunft? Was sind jetzt lhre wichtigsten
Ziele?

b) Unterstiitzung hierbei

Wen oder was brauchte es dazu?

6.4.2 Version fir Kinder und Jugendliche mit besonderen Behinderungen
Block 1: Einstieg

a) Vorstellung der Person

Zu Beginn des Interviews mochten wir Dich gerne einmal darum bitten, dich vorzustellen.

Check-Fragen:
e Alter
e Geschlecht
¢ Wohnort
e \Wohn-/Lebensform

b) Aktuelle Situation in verschiedenen Lebensbereichen

Nachfolgend méchten wir gerne etwas zu Deiner aktuellen Situation in verschiedenen
Lebensbereichen erfahren. Bitte erzahl uns etwas Uber die verschiedenen Lebensbereiche
und ob diese fur dich aktuell so sind, wie gewunscht.

Check-Fragen:

Bildung (Kindergarten/Schule/Berufliche Bildung)
Wohnqualitat (Wohnort, Wohnraum)

Gesundheit

Versorgungssituation (Pflege, Assistenz)
Mobilitat (Transport/OPNV)

Soziale Einbindung (Familie, Freundeskreis)
Gesellschaftliche Teilhabe (Freizeitgestaltung)

c) Zufriedenheit mit dem Leben

Wie zufrieden bist du derzeit mit deinem Leben?

Antwortoptionen:

1 sehr unzufrieden
2 eher unzufrieden
3 eher zufrieden

4 sehr zufrieden

d) Angaben zur Beeintrachtigung

Hast du eine Beeintrachtigung? (Wenn ja:) Welche ist das?
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Check-Fragen:

o Art der Beeintrachtigung
e konkrete Diagnosen
e Wie aullert sich die Beeintrachtigung? (Symptome)

e) Beeintrachtigung der Alltagsaktivitaten

Wie stark schrankt diese Beeintrachtigung dich im Alltag ein? Mit Alltag meinen wir, was du
an einem ganz normalen Tag machst.

Antwortoptionen:

Keine Beeintrachtigung
* Leichte Beeintrachtigung
**  MaRig ausgepragte Beeintrachtigung
Voll ausgepragte Beeintrachtigung
0 Nicht feststellbar

*kk

f) Veranderung der Beeintrachtigung

Seit wann besteht die Beeintrachtigung? Hat sich die Beeintrachtigung uber die Zeit (seit
ihrem erstmaligen Auftreten) verandert? Wenn ja, inwiefern?

g) Hilfen/ Leistungen
Welche Hilfen/ Leistungen der EGH werden ggf. in Anspruch genommen? Seit wann?
i) Angebote

Welche Angebote fir Menschen mit ASS/PWS/AS/TBI (entsprechende Behinderung nennen)
sind dir in deinem Umfeld bzw. deiner Region bekannt? Welche nutzt du davon?

Block 2: Aktivitaten, Teilhabe und Umwelt

Bei jedem der folgenden Lebensbereiche folgende Fragen behandeln:
1. Welche Aktivitdten kannst du machen?

2. Wo sind Beeintrachtigungen? Bitte schatze das Ausmal} der Beeintrachtigung ein.

Antwortoptionen:
° - Keine Beeintrachtigung
o ¥ Leichte Beeintrachtigung
o *  MaRig ausgepragte Beeintrachtigung
e ** \oll ausgepragte Beeintrachtigung
e 0 Nicht feststellbar

3. Woran nimmst du teil? Was machst du im Bereich ... (nach dem jeweiligen Bereich
fragen)?

4. Welche Hirden / Barrieren sind dabei hinderlich?
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Welche Hilfe bekommst du? (differenzieren nach a. technischer Unterstitzung, b.
Unterstlitzung aus dem persdnlichen Umfeld, c. professioneller Unterstitzung)

Welche Hilfe brauchst du darliber hinaus? (differenzieren nach a. technischer
Unterstltzung, b. Unterstlitzung aus dem persénlichen Umfeld, c. professioneller

Unterstltzung)

Was wunscht du dir fur die Zukunft? Was sind deine Ziele und Wiinsche a) kurzfristig (fur

das kommende Jahr) und b) langfristig (fir die kommenden zehn Jahre)?

Soziale Einbindung und interpersonelle Beziehungen

Familie

Freundeskreis/ Informelle soziale Kontakte

Weitere soziale Netzwerke

Verstehen von Mitteilungen

Sprechen/ sich mitteilen kdnnen

Mit Fremden umgehen

Formelle Beziehungen (z.B. zu Vorgesetzten, Lehrkraften)

b) Bildung

Kindergarten
Schule
Berufliche Bildung/Hochschule

Kompetenzen:

Allgemeine Aufgaben und Anforderungen (wenn Arbeitsverhaltnis vorliegt):

Zuschauen

Zuhoren

Aufmerksamkeit fokussieren
Denken

Lesen

Schreiben

Rechnen

Probleme losen
Entscheidungen treffen

Arbeitsleben und materielle Lebenslage (nur falls Jugendlicher im
Arbeitsverhaltnis)

Erwerbs-/Beschaftigungssituation

Finanzielle Situation

Aufrechterhalten des bisherigen Beschaftigungsverhaltnisses
Inhaltlicher oder zeitlicher Wechsel der Arbeit/Beschaftigung
Klarung einer Beschaftigungsperspektive

Entwicklung von Arbeitsfahigkeiten
Ausbildung/Weiterbildung

Praktika/Erprobung einer neuen Situation
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Eine Einzelaufgabe tGbernehmen
Mehrfachaufgaben Gbernehmen
Die tagliche Routine durchfihren
Mit Stress und anderen psychischen Anforderungen umgehen

d) Gesundheit

e Vorliegen von Erkrankungen und Krankheitssymptomen

e Vorhandensein von Wohlbefinden

e Leistungen, um die gesundheitliche Lage zu verbessern (z.B. Arztbesuche,
Therapien, Medikamente)

e) Schutz der Personlichkeit (ab bestimmtem Alter fragen oder ggf. Eltern)

e Rechtliche Betreuung (ggf. Aufgabenkreise)
e Erfahrung von Diskriminierung
e Gewalterfahrung

f) Wohnqualitat

o Wohnort
e Wohnraum
Selbstversorgung / Wohnen/hausliches Leben (nur falls nicht mit Eltern zusammen):
e Eigene Wohnung
Gemeinsam mit jemandem zusammenleben
Umgang mit Behérden/Vermieter
Waren und Dienste des taglichen Bedarfs beschaffen (z.B. Einkaufen)
Mahlzeiten vorbereiten
Hausarbeiten erledigen
Anderen helfen

g) Mobilitat und inklusiver Sozialraum

Gegenstande anheben und tragen

Sich in verschiedenen Umgebungen fortbewegen

Sich im Rollstuhl oder anderen Geraten fortbewegen

Transportmittel (z.B. FuR, Auto, Zug, OPNV) benutzen

Selbst ein Fahrzeug fahren (z.B. Fahrrad, Motorrad, Auto)

Barrierefrei zugangliche 6ffentliche Einrichtungen und Dienstleistungen (z.B. Schule)

h) Politische und gesellschaftliche Teilhabe

Aktivitaten auRerhalb der Wohnung

Kommunikation in sozialen Netzwerken

Mit Medien umgehen (TV, PC, Smartphone)

Freizeitgestaltung (Teilnahme an Gruppenangeboten, Korperliche Aktivitaten/Sport)
Teilnahme an Ehrenamt/Selbsthilfe (erst ab 16 Jahre)

Politische Aktivitat (z.B. Teilnahme an Wahlen, erst ab 16 Jahre)

i) Barrierefreie Information und gesellschaftliche Bewusstseinsbildung (ab 14 Jahre)
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e Barrierefreie Informationen

Block 3: Aktivitaten, Teilhabe und Umwelt

c) Wiinsche fiir die Zukunft

Was sind deine beiden grofiten Wiinsche fir die Zukunft? Was sind jetzt deine wichtigsten
Ziele?

d) Unterstiutzung hierbei

Wen oder was brauchtest du dazu?
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