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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 (ISG) die spezifischen Unterstitzungsbedarfe 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 Malinahmen
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 Untersuchung wurde von Februar 2024 bis Marz 2026 durchgefiihrt. Sie gliedert sich in
funf aufeinander aufbauende Arbeitspakete:

1. Situationsanalyse: Die Situationsanalyse umfasste eine Literatur- und
Sekundardatenanalyse sowie eigene Befragungen des Kommunalen Sozialverbands
Sachsen (KSV), der oértlichen Trager der Eingliederungshilfe und der értlichen Trager
der offentlichen Jugendhilfe. Aufgrund fehlender Daten bei den Leistungstragern zur
Situation von Menschen mit spezifischen Behinderungen in Sachsen konnten diese
Befragungen nicht weiter ausgewertet werden. AulRerdem wurden Interviews mit 53
Menschen mit spezifischen Behinderungen und ihren Angehdrigen geflhrt, die
umfangreiche Einblicke in die Lebensrealitat der Menschen und ihrer Familien liefern,
die allerdings nicht reprasentativ fir alle betroffenen Menschen in Sachsen sein
koénnen.

2. Bestandsaufnahme: In der Bestandsaufnahme wurden vorhandene
Unterstitzungsangebote speziell fir die jeweilige Personengruppe im Internet
recherchiert. AnschlieRend wurde eine Anbieterbefragung durchgefiihrt, an der 19
Anbieter teilnahmen.

3. Bedarfsanalyse: Um bisher nicht gedeckte Bedarfe zu identifizieren, wurde ein
partizipativer Prozess in Form von drei Arbeitskreisen (AK) initiiert, in denen die
Menschen mit Behinderungen selbst und ihre Angehorigen sowie verschiedene
relevante Akteure aus Sachsen ihre Erfahrungen, Perspektiven sowie ihr Fachwissen
mitteilten und Bedarfe formulierten. In jedem der drei AK (Autismus, Angelman- &
Prader-Willi-Syndrom, Taubblindheit) fanden jeweils vier Treffen statt, an denen
insgesamt 49 Personen teilnahmen.

4. Handlungsvorschlage: Aus den in den ersten drei Arbeitspaketen gewonnenen
Erkenntnissen wurden anschliefiend konkrete Handlungsvorschlage und
Maflinahmen zur Verbesserung der Teilhabe von Menschen mit einer der genannten
Behinderungsformen abgeleitet.

5. Empfehlung: Auf Basis dieser Handlungsvorschlage wurde eine Empfehlung an die
Staatsregierung formuliert, ob eine eigenstandige Strategie der sachsischen
Regierung zielfihrend sein kann, um Teilhabedefizite von Menschen mit spezifischen
Behinderungen in Sachsen frih erkennen und verhindern bzw. beseitigen zu kénnen.

Die vorliegende Studie flhrt die Ergebnisse der ersten drei Arbeitspakete zusammen, stellt
Handlungsvorschlage zur Verbesserung der selbstbestimmten Teilhabe von Menschen mit
spezifischen Behinderungen in Sachsen vor und formuliert eine Empfehlung an die
Staatsregierung. Weiterfihrende Informationen zu den Ergebnissen der Situationsanalyse,
Bestandsaufnahme und Bedarfsanalyse sowie samtliche im Beteiligungsprozess
identifizierten Bedarfe, darunter auch solche, die keiner spezifischen Behinderungsform



eindeutig zugeordnet oder nicht (gleichermalden) priorisiert wurden, sind in der
dazugehdérigen Dokumentation enthalten.

Die Studie konzentriert sich auf die priorisierten und spezifischen Handlungsvorschlage, die
fur die Teilhabe der Menschen mit der jeweiligen Behinderungsform ausschlaggebend sind.
Far Autismus wurden vier prioritdre Handlungsvorschlage identifiziert (Kapitel 3.1), fur das
Angelman- und Prader-Willi-Syndrom insgesamt drei (Kapitel 3.2) und fur Taubblindheit ein
Handlungsvorschlag (Kapitel 3.3). Zu jeder Behinderungsform erfolgt zunachst eine kurze
Einfihrung, gefolgt von der Darstellung des jeweils identifizierten Lebensbereichs, in dem
Handlungsbedarf besteht. Dieser wird anhand von Forschungserkenntnissen, der
Angebotsstruktur in Sachsen' sowie den Ergebnissen aus Interviews und AK beschrieben.
Daran anschlielend werden ein zentraler Handlungsvorschlag und dazugehdrige konkrete
MaRnahmen formuliert, die hinsichtlich messbarer Zielerreichung, beteiligter Akteure,
bendtigter Ressourcen, Zeitstruktur der Umsetzung und erwartbarer Wirkungen eingeordnet
werden.

Mit der Priorisierung sollen nicht andere Bedarfe relativiert werden, sondern es soll
sichergestellt werden, dass die Handlungsvorschlage tatsachlich umsetzbar sind: Nur wenn
die im Verlauf der Studie geduRerten und identifizierten Bedarfe in dieser Weise eingeordnet
werden, kénnen politische Entscheidungstragende sowie die beteiligten Akteure ihre
zeitlichen, personellen und finanziellen Ressourcen effektiv einsetzen. Eine Priorisierung hilft
dabei, die dringlichsten Themen sichtbar zu machen, um konkrete Verbesserungen in der
Lebenswirklichkeit von Menschen mit spezifischen Behinderungen in Sachsen zu erzielen.

Die erganzende Dokumentation stellt sicher, dass alle weiteren im Verlauf der Studie
genannten Bedarfe vollstandig erfasst werden und transparent nachvollziehbar sind. Sie
enthalt die umfassenden Ergebnisse der Situationsanalyse, Bestandsaufnahme und
Bedarfsanalyse sowie samtliche im Beteiligungsprozess identifizierten Bedarfe, darunter
auch solche, die keiner spezifischen Behinderungsform eindeutig zugeordnet oder nicht
(gleichermalden) priorisiert wurden. Damit wird sie dem Anspruch gerecht, die Erfahrungen
und Perspektiven aller Beteiligten sichtbar zu machen, ohne dass einzelne Anliegen verloren
gehen. Des Weiteren sind die verwendeten Erhebungsinstrumente (Interviewleitfaden,
Fragebdgen) sowie Listen mit Kontaktdaten und Informationen zu den recherchierten
Angeboten und Diagnostikstellen enthalten.

Die vorliegende Studie ist wie folgt aufgebaut: Kapitel 2 beschreibt die methodische
Vorgehensweise und die Datengrundlagen. Kapitel 3 bildet den Schwerpunkt der Studie und
befasst sich mit den Lebenslagen und Unterstitzungsbedarfen von Menschen mit
spezifischen Behinderungen in Sachsen. Die Darstellung erfolgt getrennt nach den
Bereichen Autismus-Spektrum, Angelman- und Prader-Willi-Syndrom sowie Taubblindheit.
Innerhalb der einzelnen Kapitel werden Kenntnisse aus Forschung und Literatur, vorhandene
Angebote, empirische Ergebnisse aus qualitativen Interviews und AK sowie aus den
identifizierten Bedarfen abgeleitete Handlungsvorschlage aufgezeigt und eingeordnet. In
Kapitel 4 werden die wesentlichen Ergebnisse zusammengefasst. Dabei werden sowohl
spezifische Handlungsvorschlage fir die einzelnen Behinderungsformen als auch
behinderungsibergreifende Bedarfe und MaRnahmen dargestellt. Kapitel 5 enthalt die
abschlieiende Empfehlung an die sachsische Staatsregierung zur méglichen Entwicklung
einer eigenstandigen Strategie fur Menschen mit spezifischen Behinderungen.

1 Eine kartografische Darstellung aller recherchierten Angebote in Sachsen zu den
beschriebenen spezifischen Behinderungsarten sowie Ubersichtstabellen mit Detailangaben
befinden sich in der Dokumentation.



2 Methodik und Datengrundlagen
2.1 Methoden

Die Studie zur Ermittlung besonderer Unterstlitzungsbedarfe von Menschen mit spezifischen
Behinderungen mit dem Ziel der Sicherung einer gleichberechtigten und selbstbestimmten
Teilhabe basierte auf einem Mixed-Methods-Design, das in drei aufeinander aufbauende
Arbeitsschritte gegliedert war: Die Situationsanalyse umfasste eine systematische Literatur-
und Sekundardatenanalyse, eine flichendeckende Befragung der Leistungstrager sowie 44
qualitative Interviews mit 53 betroffenen Menschen und ihren Angehdrigen. Die
Bestandsaufnahme untersuchte die vorhandenen Unterstitzungsangebote fir jede der vier
Personengruppen und erganzte diese durch eine flachendeckende Online-Befragung der
identifizierten Anbieter. Die Bedarfsanalyse in Form partizipativer Arbeitskreistreffen deckte
ungedeckte Unterstiutzungsbedarfe auf und tberfihrte diese anschlieffend in
Handlungsvorschlage, die wissenschaftlich eingeordnet wurden. Die nachfolgenden
Abschnitte legen die jeweiligen methodischen Vorgehensweisen sowie die entstandenen
Datengrundlagen transparent dar.

Literatur- und Sekundardatenanalyse: Die methodische Grundlage der Studie bestand
aus einer systematischen Literaturanalyse sowie der Auswertung verfligbarer
Sekundardaten. Aufgrund der geringen Fallzahlen und der in der amtlichen Statistik bislang
nur unzureichend abgebildeten spezifischen Behinderungsformen wurden zunachst
nationale und internationale Fachpublikationen zu Pravalenzen, Teilhabebarrieren und
Versorgungsstrukturen ausgewertet. Erganzend hierzu wurden Daten der
Behindertenstatistik (liber den KSV)?, Daten der Kassenarztlichen Vereinigung Sachsen
(KVS) Statistiken mit International Statistical Classification of Diseases (ICD)-kodierten
Diagnosen?® sowie eigene Hochrechnungen auf Basis internationaler Pravalenzschatzungen
herangezogen, um die Zahl der in Sachsen lebenden Menschen mit den betrachteten
Behinderungen zu schatzen.

2 Im Rahmen einer Datenanfrage beim KSV wurde die Anzahl der Menschen, die Uber das
Merkzeichen Taubblind (TBI) verfigen, ermittelt (siehe Kapitel 3.3). Da Autismus als
Behinderungsart nicht statistisch hinterlegt ist, hat der KSV Sachsen im Rahmen einer
Datenabfrage fur den Siebten Bericht zur Lage der Menschen mit Behinderungen eine
Auswertung der im Datenbestand der Behindertenstatistik hinterlegten Bezeichnung der
Funktionsbeeintrachtigungen schwerbehinderter Menschen durchgefiihrt. In die Auswertung
wurden letztlich alle Funktionsbeeintrachtigungen einbezogen, die mit Autismus verschlisselt
waren oder in deren Bezeichnung die Texte »Autismus«, »autistisch« oder »Asperger«
enthalten waren. Auf Basis dieser Auswertung kann eine grobe Schatzung der Anzahl
behinderter Menschen mit autistischen Stérungen getroffen werden, bei denen in den
Landkreisen und Kreisfreien Stadten im Rahmen des Feststellungsverfahrens SGB IX eine
Behinderung festgestellt und in der Begriindung Funktionsbeeintrachtigungen im autistischen
Bereich enthalten sind. Die entsprechende Darstellung der Datenabfrage findet sich auf S. 7
im Siebten Bericht (Link zum Siebten Bericht (Abruf 23.3.2026)).

Die KVS flhrt eine Statistik Uber arztliche Behandlungen von Menschen mit Behinderungen,
die eine Auswertung nach dem ICD-Schlussel erlaubt. Fir Sachsen hat die KVS Daten aus
dem Autismus-Spektrum zu folgenden Diagnoseschlisseln bereitgestellt: F.84.0
Frahkindlicher Autismus, F.84.1 Atypischer Autismus, F.84.5 Asperger Autismus, F.84.9
Tiefgreifende Entwicklungsstérung, nicht naher bezeichnet. Erfasst sind Personen, die in
einem Quartal arztlich behandelt wurden - unabhangig vom Behandlungsanlass;
Ruckschlisse auf die Gesamtzahl Betroffener mit einer bestimmten Beeintrachtigung in
Sachsen sind daher nicht moglich.
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Recherche von Angeboten: Einer der ersten Schritte der Bestandsaufnahme war die
Durchfiihrung einer Internetrecherche. Hierzu wurden Angebote in Sachsen gesucht, die sich
spezifisch an die bestimmten Personengruppen richten und nicht allgemein an Menschen mit
Behinderung. Diese Angebote wurden differenziert nach kreisfreien Stadten und Landkreisen
erfasst, um Informationen Gber die raumliche Verteilung der Angebote zu erhalten. Diese
Ubersicht wurde den Tragern der Eingliederungshilfe (EGH), der Liga der Freien
Wohlfahrtspflege und relevanten Verbanden und Vereinen in Sachsen mit der Bitte um
Prifung und Ergéanzung zugesendet. Des Weiteren wurde im ersten Arbeitskreistreffen die
Liste zur Verfigung gestellt und ebenfalls um Prifung gebeten. Weiterhin wurde mittels einer
Internetrecherche, anhand der Adresslisten, die auf den Websites der Autismuszentren in
Sachsen zur Verfigung stehen und anhand einer Adressliste des Regionalverbands
»2Autismus Dresden e.V.“ vom ISG eine Liste mit allen in den Quellen genannten
Diagnostikstellen fiir Autismus erstellt. Da anhand der Internetprasenz nicht bei allen
recherchierten Stellen erkennbar war, ob sie (noch) die Durchfiuihrung einer
Autismusdiagnostik anbieten, wurden diese telefonisch kontaktiert. Alle Stellen, die eine
entsprechende Diagnostik anbieten, und die Stellen, bei denen nicht eindeutig erkennbar
war, ob sie Autismusdiagnostik anbieten, sowie alle acht Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ)
in Sachsen wurden vom ISG angeschrieben und gefragt, ob sie Autismusdiagnostik
anbieten, ob sie aktuell Personen in ihre Warteliste aufnehmen, wie lange die
durchschnittliche Wartezeit ist und wie hoch die Anzahl der durchgefihrten
Diagnostikverfahren war (Ergebnisse hierzu in Abschnitt 3.1.2.2).

Qualitative Interviews: Um mdglichst umfassende Aussagen zur Situation und zu den
Bedarfen von Menschen mit den genannten Formen der Beeintrachtigung machen zu
kénnen, wurden mit betroffenen Menschen und ihren Angehérigen qualitative Interviews
gefuhrt. In diesen wurden die behinderungsbedingte Situation der Menschen in
verschiedenen Lebensbereichen erfasst. Der Leitfaden fur die Interviews orientierte sich an
der International Classification of Functioning, Disability and Health und thematisierte sowohl
die Teilhabe und Aktivitaten als auch die Beeintrachtigung und Barrieren in den
verschiedenen Lebensbereichen der Personen. Zudem wurde die bereits erhaltene und die
noch bendtigte Unterstlitzung erhoben.

Standardisierte Befragungen: Um statistische Daten zu den betroffenen Personengruppen
zu erhalten und deren Situation umfassend analysieren zu kénnen, wurde eine
flachendeckende Befragung bei allen sachsischen Tragern der EGH gestartet, darunter der
KSV fir die erwachsenen Leistungsbeziehenden und die 13 értlichen Trager fur die
minderjahrigen Leistungsbeziehenden. Von diesen wurden jeweils Daten zu Menschen mit
Autismus, mit Angelman-Syndrom, mit Prader-Willi-Syndrom sowie taubblinden Menschen
erfragt. Da fUr die Leistungsgewahrung bei Kindern und Jugendlichen mit Autismus ohne
weitere kérperliche oder geistige Behinderung nicht die Trager der EGH, sondern nach § 35a
Achtes Sozialgesetzbuch (Kinder- und Jugendhilfe) die ortlichen Trager der 6ffentlichen
Jugendhilfe zustandig sind, wurden diese ebenfalls in die Befragung einbezogen.

Des Weiteren erfolgte online eine Kurzbefragung der im Rahmen der Recherche
identifizierten Anbieter von spezifischen Angeboten fir Menschen mit besonderen
Behinderungen. 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 aufdecken lassen. Zu diesem Zweck
wurden mit der Befragung Informationen zum Leistungs- und Vergltungskonzept der
Anbieter, der Auslastung des Angebots, den Kapazitatsgrenzen wie auch den vorhandenen
Beratungs- und Beschwerdestrukturen erhoben.




Arbeitskreistreffen: 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 AK fur
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®). In diesen Treffen wurden die spezifischen
Unterstutzungsbedarfe von Menschen mit unterschiedlichen Behinderungsformen sowie der
aktuelle Stand ihrer Versorgung diskutiert. Dabei standen insbesondere Versorgungsliicken,
regionale oder individuelle Unterschiede, mdgliche Zugangsbarrieren und die Priorisierung
besonders dringender Bedarfe im Mittelpunkt.

2.2 Datengrundlagen

2.2.1 Ergebnisse der Literatur- und Sekundardatenanalyse

Die Literaturanalyse lieferte grundlegende Erkenntnisse zu den betrachteten spezifischen
Behinderungsformen — Autismus, Angelman-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom und
Taubblindheit. Dabei wurden zunachst die jeweiligen Merkmale und Besonderheiten der
Behinderungsformen beschrieben, um ein besseres Verstandnis der unterschiedlichen
Unterstutzungsbedarfe zu schaffen. Dartber hinaus wurden Pravalenzen betrachtet, um
Hinweise auf die Haufigkeit und Verbreitung der jeweiligen Behinderungsformen zu erhalten.
Die Analyse zeigte hierbei deutliche Unterschiede hinsichtlich der Anzahl betroffener
Personen sowie der vorhandenen wissenschaftlichen Erkenntnisse. Ein weiterer
Schwerpunkt lag auf der Beschreibung der Bedarfe von Menschen mit diesen spezifischen
Behinderungen. Zudem wurde die vorhandene Datenlage untersucht. Dabei zeigte sich,
dass insbesondere zu seltenen Behinderungsformen nur begrenzte Daten und wenige
systematische Erhebungen vorliegen. Dies erschwert eine umfassende Einschatzung der
Versorgungssituation — nicht nur in Sachsen.

Erkenntnisse zur Anzahl und mdglichst auch zur regionalen Verteilung der Menschen in
Sachsen durch die Analyse von Sekundardaten (Behindertenstrukturstatistik, Statistiken
KVS) zu erhalten, war nur eingeschrankt moglich. Grundsatzlich ist die aktuelle Datenlage
zur Situation von Menschen mit spezifischen Behinderungen bundesweit eher lickenhaft.
Anhand der Auswertung der Daten der KVS lassen sich keine RickschlUsse auf die
Gesamtzahl der von einer bestimmten Beeintrachtigung betroffenen Personen in Sachsen
schlielRen. Nur zur Anzahl taubblinder Menschen liegen aus der Behindertenstrukturstatistik
valide Daten vor. Die Anzahl autistischer Menschen, Menschen mit Angelman-Syndrom und
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom kann nur mithilfe internationaler Pravalenzen geschatzt
werden. Diese Zahlen finden sich in den entsprechenden Unterkapiteln des folgenden
Kapitels 3 zu Lebenslagen und Unterstitzungsbedarfen. Dariber hinausgehende detaillierte
Informationen zu den Erkenntnissen aus der Literatur- und Sekundardatenanalyse kénnen
der dazugehorigen Dokumentation enthommen werden.

2.2.2 Ergebnisse der Angebotsrecherche

Die Ergebnisse der Recherche von Angeboten, die sich spezifisch an die vier
Personengruppen richten, werden in der folgenden Abbildung in Form einer Karte
dargestellt. Die Angebote mehrerer Anbieter decken unterschiedliche Lebensbereiche und
Altersgruppen ab. Die Auszahlungen 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. Zudem kann nicht ausgeschlossen werden, dass es Angebote



gibt, die nicht explizit darauf hinweisen, sodass sie beispielsweise Uber eine
Internetrecherche nicht erfasst werden kénnen. AulRerdem gibt es in Sachsen weitere
allgemeine Unterstitzungs- und Teilhabeangebote fur Menschen mit Behinderungen, die
auch von Personen mit Autismus, Angelman- oder Prader-Willi-Syndrom und taubblinden
Menschen genutzt werden oder genutzt werden kénnen. Des Weiteren gibt es Ubergreifende
Angebote, die landesweit zur Verfligung stehen und an verschiedenen Orten
wahrgenommen werden kénnen und es stehen digitale Angebote z. B. von Vereinigungen
oder Institutionen auf Bundesebene zur Verfigung.

Aus der folgenden kartografischen Darstellung geht hervor, dass sich ein Grol3teil der
Angebote in den grélkeren Stadten Leipzig und Dresden konzentriert. Die meisten Angebote
wurden im Bereich Autismus identifiziert. Hier konnten insgesamt 45 Angebote erfasst
werden, davon 40 lokale Angebote, die in der Karte dargestellt sind, sowie 5 Ubergreifende
Angebote. Die Ubergreifenden Angebote im Bereich Autismus sprechen unterschiedliche
Zielgruppen an und erfullen verschiedene Funktionen. So richten sich die
Fortbildungsangebote des Kultusministeriums Sachsen an padagogische Fachkrafte und
Lehrkrafte. Die Arbeitsgruppe Autismus im Verband Sonderpadagogik Sachsen e. V. (VDS)
erarbeitet beispielsweise Arbeitshilfen fur Schulen und Lehrkrafte und férdert eine fachliche
Vernetzung. Die Sachsische Landesarztekammer bietet an verschiedenen Orten
Weiterbildungen flr Arztinnen und Arzte zum Thema Autismus an. Der Landesverband
Autismus und Neurodivergenz Sachsen e. V. Ubernimmt vor allem eine beratende,
unterstitzende und vernetzende Funktion fur Betroffene, Angehérige und Fachkrafte. Die
Fachberater und -beraterinnen fiir Autismus des Landesamts flir Schule und Bildung
(LaSuB) unterstiitzen insbesondere Schulen.

Fir Menschen mit Taubblindheit wurden insgesamt neun Angebote in Sachsen identifiziert.
Im Bereich des Prader-Willi-Syndroms konnten drei lokale Angebote in Sachsen sowie ein
Ubergreifendes Angebot (Prader-Willi-Syndrom-Vereinigung Deutschland e.V.,
Landesgruppe Sachsen) erfasst werden. Fur Menschen mit Angelman-Syndrom wurde ein
lokales Angebot in Leipzig (Angelman Zentrum Leipzig) sowie der Selbsthilfeverein
Angelman e.V. als ein Ubergreifendes Angebot identifiziert.



Abbildung 1: Ubersicht iiber spezifische Angebote in Sachsen in den Bereichen Autismus, Angelman-
Syndrom, Prader-Willi-Syndrom und Taubblindheit

Nordsachsen

LK Leipzid®

Mittelsachsen
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Erzgebirgskreis
o

o

Vogtland
o
Angebote fiir Menschen mit...

A Angelman-Syndrom

© Autismus

O Prader-Willi-Syndrom
Taubblindheit

Quelle: Eigene Darstellung ISG.

Genaue Angaben inkl. Beschreibung, Ansprechpersonen, Internetauftritt, Zielgruppe etc.
finden sich in der Dokumentation zur Studie. Die Angebote werden dort fiir jede der vier
Personengruppen separat beschrieben.

2.2.3 Interviews, Befragungen und Arbeitskreise

Interviews: Insgesamt wurden 44 Interviews mit 53 Personen gefiihrt. Einige Interviews
fanden als Gruppengesprache statt. Alle Interviews wurden von wissenschaftlichen
Mitarbeitenden des ISG durchgefiihrt. Folgende Tabelle 1 enthalt eine Ubersicht tber die
Beeintrachtigungsformen der Personen, zu denen Interviews geflihrt wurden:
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Tabelle 1: Ubersicht iiber die Anzahl der gefiihrten Interviews

Formen der Betroffene Angehdrige von ...

Behinderungen insgesamt
Erwachsene Minderjahrigen | Erwachsenen

Autismus 8 12 6 26

Angelman-

Syndrom ) 4 3 7

Prader-Willi- i 3 ] 2

Syndrom

5 Einzelgesprache
6 Personen im
ersten
Taubblindheit |Gruppengesprach -
3 Personen im
zweiten
Gruppengesprach

5 Einzelinterviews
3 Eltern(paare) im|3 Gruppeninterviews
Gruppengesprach (insgesamt

12 Personen)

44 Interviews mit 53

insgesamt
9 - - - Personen

Quelle: Eigene Darstellung ISG.

Fast alle Interviewpersonen haben einer Audioaufnahme zugestimmt. Diese Aufnahmen
wurden anschliefend wortwortlich transkribiert. Von Interviews, bei denen keine Aufnahme
maoglich war, wurde ein Protokoll erstellt. Anschlieiend wurden Transkripte und Protokolle
mithilfe der Textanalyse-Software MAXQDA codiert. Danach wurden die Interviews mittels
einer qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet.

Zu beachten ist, dass die Erfahrungen und Beschreibungen der Personen aus den
Interviews nur einen kleinen Teil der Gesamtgruppen in Sachsen abbilden und nicht
reprasentativ fir alle autistischen, taubblinden Menschen und Menschen mit Angelman-
Syndrom und Prader-Willi-Syndrom in Sachsen sind.

Befragungen: Die Befragung der Trager der EGH und Jugendamter verzeichnete trotz
ausreichender Bearbeitungszeit und mehrfacher Erinnerungen nur einen sehr geringen
Rucklauf: Lediglich jeweils drei Trager der EGH und drei Jugendamter beteiligten sich. Viele
angefragte Institutionen teilten mit, dass die bendtigten Daten statistisch nicht erfasst wurden
und eine manuelle Aufbereitung mit unverhaltnismafigem Aufwand verbunden sei. Aufgrund
des geringen Rucklaufs konnten die erhobenen Daten nicht weiter ausgewertet werden, da
sie kein belastbares Bild der Situation der untersuchten Personengruppen in Sachsen
ermoglichen und sich auch nicht verallgemeinern lassen.

Der Kurzbefragung der Anbieter, die bis zum Juli 2024 im Rahmen der Bestandsaufnahme
durchgefuhrt wurde, lag ein strukturierter Fragebogen zugrunde, der an 35 Anbieter mit der
Bitte um umfassende Beteiligung versendet wurde. Insgesamt beteiligten sich 19 Anbieter,
davon 17 vollstandig und zwei teilweise, was einer Rucklaufquote von 54 % entspricht. Die
teilnehmenden Anbieter richteten ihre Angebote Uberwiegend an Menschen im Autismus-
Spektrum, daneben an taubblinde Menschen sowie in geringerem Umfang an Menschen mit
Angelman- oder Prader-Willi-Syndrom.
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Arbeitskreistreffen: Teilnehmende am AK ,Teilhabe autistischer Menschen® waren
autistische Personen (Selbstvertretungen), Angehorige, Trager, Vereine und Verbande,
Mitglieder des Landesbeirats fur Inklusion fir Menschen mit Behinderungen, der
Landesbeauftragte fir Inklusion fur Menschen mit Behinderungen, Vertretungen des KSV,
Vertretungen der Leistungserbringer, Vertretungen der Autismuszentren, Vertretungen des
LaSuB, die Beauftragte fur Studierende mit Behinderung und chronischer Krankheit,
Vertretungen des Verbands flir Sonderpadagogik (Autismus), Vertretungen aus
Medizin/Krankenhaus und der Erganzenden unabhangigen Teilhabeberatung (EUTB). Beim
AK ,Teilhabe von Menschen mit Prader-Willi-Syndrom und Angelman-Syndrom* waren
Angehdrige, Vereine und Verbande, der Landesbeauftragte fur Inklusion fur Menschen mit
Behinderungen, Vertretungen des KSV, Vertretungen der Leistungserbringer, Vertretungen
eines SPZ, Vertretungen des Angelman-Zentrums Leipzig (AZL) sowie Vertretungen der
Wohnstatte fur Menschen mit Prader-Willi-Syndrom und Vertretungen der EUTB dabei. Am
AK ,Teilhabe taubblinder Menschen“ nahmen taubblinde Menschen, Vereine und Verbande,
Vertretungen des Landesbeirats fur Inklusion fur Menschen mit Behinderungen, der
Landesbeauftragte fur Inklusion fiur Menschen mit Behinderungen, Vertretungen der
Leistungserbringer sowie Vertretungen eines Tragers fur Fort- und Weiterbildung teil.

Je AK wurden vier Treffen und somit insgesamt zwolf Treffen in den drei AK durchgefuhrt.
Das erste und vierte Treffen fanden jeweils in Dresden statt. Die beiden Treffen dazwischen
erfolgten online. Tabelle 2 zeigt die Anzahl der Teilnehmenden je Arbeitskreistreffen im
Detail.

Tabelle 2: Anzahl der Teilnehmenden je Arbeitskreistreffen
1. Treffen 2. Treffen 3. Treffen 4. Treffen
Mitte Anfang Ende Ende
September November Januar Marz
2024 2024 2025 2025
(Dresden) (online) (online) (Dresden)
Anzahl der Teilnehmenden
Autismus 27 19 23 30
Angelman/Prader-Willi 12 10 13 12
Taubblindheit 10 6 8 6
insgesamt 49 35 44 48

Quelle: Eigene Darstellung ISG.

2.3 Handlungsvorschlage und Einordnung

Die Erkenntnisse aus den ersten drei Arbeitspaketen bildeten die Basis flr die Identifizierung
von Handlungsbedarfen, die einerseits spezifisch fir die jeweiligen Behinderungsformen und
andererseits vor dem Hintergrund begrenzter Ressourcen zu priorisieren waren.

Alle Handlungsvorschlage wurden an den Vorgaben der UN-BRK sowie dem aktuellen Stand
der wissenschaftlichen Erkenntnisse zur Inklusion von Menschen mit Behinderungen
ausgerichtet und anschlieRend anhand folgender Kriterien eingeordnet und bewertet. Diese
verbinden gesellschaftliche Ziele mit praktischen Fragen der politischen Umsetzbarkeit und
tragen dazu bei, dass die Handlungsvorschlage die Inklusion der betroffenen Menschen in
Sachsen nachhaltig fordern.

¢ Relevante Akteure: Fir die Umsetzung ist entscheidend, welche Akteure zu
beteiligen sind. Dazu zahlen beispielsweise das SMS, die Trager der EGH und der
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Kinder- und Jugendhilfe sowie die Leistungserbringer. Zustandigkeiten und
Beteiligung dieser Akteure wurden je nach Vorschlag identifiziert und bericksichtigt.

e Zielerreichung: Damit die aus den Handlungsvorschlagen ableitbaren MalRnahmen
wirksam Uberprift werden kdnnen, missen ihre Ziele klar, spezifisch und praxisnah
formuliert sein. Deshalb wurde beschrieben, mit welchen Indikatoren die
Zielerreichung Uberprift werden kann. So Iasst sich die Umsetzung gezielt begleiten
und der Fortschritt regelmafig messen.

e Ressourcenbedarf: Der voraussichtliche Aufwand wurde eingeschatzt, wobei hohe
Kosten allein kein Ausschlusskriterium fur die Umsetzung eines Vorschlags darstellen
darfen.

o Zeitstruktur: Die Vorschlage wurden danach bewertet, wie schnell sie realisierbar
sind. Eine Einteilung in kurz- (0 bis 1 Jahr), mittel- (1 bis 3 Jahre) und langfristige
MaRnahmen (mind. 3 Jahre) erleichtert eine realistische Umsetzungsperspektive.

e Erwartbare Wirkung: Die Handlungsvorschlage wurden daraufhin geprift, inwieweit
sie die selbstbestimmte Teilhabe von Menschen mit besonderen Behinderungen in
Sachsen fordern kdnnen. Dabei wurde auch bertcksichtigt, wie relevant und
wirkungsvoll ein Vorschlag unter den gegebenen Rahmenbedingungen erscheint —
auch wenn konkrete Wirkungsprognosen nicht maglich sind.

3 Lebenslagen und Unterstlitzungsbedarfe von Menschen mit
spezifischen Behinderungen in Sachsen

3.1 Autismus-Spektrum

3.1.1 Einfuhrung

Autismus ist eine angeborene Entwicklungsstérung und ein Spektrum mit unterschiedlichen
Auspragungsformen und -graden. Das bedeutet, dass autistische Menschen sich sehr
voneinander unterscheiden. Den typischen Autisten oder die typische Autistin gibt es nicht.
Dennoch gibt es Merkmale, die als typisch bezeichnet werden kdnnen. Autismus ist
gekennzeichnet durch Schwierigkeiten im sozialen Miteinander (soziale Interaktion) und in
der Ausdrucksfahigkeit (Kommunikation). Typisch sind aulerdem Verhaltensweisen, die von
Wiederholungen und Mustern gepragt sind, sowie sensorische Uberempfindlichkeit. Ebenso
wie bei allen anderen Menschen sind auch bei Menschen mit Autismus die Starken
individuell unterschiedlich ausgepragt. Cope/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.

Genaue Zahlen zur Pravalenz von Menschen im Autismus-Spektrum im Erwachsenenalter in
Deutschland und ihrer Entwicklung in den letzten 20 Jahren liegen nicht vor (Roy/Strate
2023). Die fur Europa beschriebenen Pravalenzen reichen von 0,38 % (Deutschland) bis
1,55 % (Spanien) und fur die USA von 1,7 % bis 1,85 % (Bougeard et al. 2021)
beziehungsweise einer globalen Pravalenz von 1 % (Zeidan et al. 2022). Im Durchschnitt
wird mittlerweile von einer Haufigkeit von rund 1 % der Bevélkerung ausgegangen
(Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF)
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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3.1.2 Zugang zum Gesundheitssystem - Diagnostik

Diagnostik ist ein zentraler Bereich des Zugangs zum Gesundheitssystem und gemaf Art.
25 der UN-BRK muss Menschen mit Behinderungen der gleiche Zugang wie Menschen ohne
Behinderung zu Gesundheits- und Diagnosedienstleistungen garantiert werden, ohne
Diskriminierung — dazu zahlt auch eine barrierefreie und fachkundige Diagnostik von
Autismus. Grundsatzlich gilt, dass eine valide, friihzeitige Diagnosestellung
Grundvoraussetzung fir die Bereitstellung angemessener Behandlungs- und
Foérderleistungen sowie einer Versorgungsplanung bezuglich relevanter Bereiche wie
Therapie und Fruhférderung ist (Ktpper et al. 2025). Die Diagnostik von Autismus ist
komplex und umfasst verschiedene Untersuchungen. Laut Empfehlung der Leitlinien der
AWMF (S3-Leitlinie Autismus-Spektrum-Stérungen im Kindes-, Jugend- und
Erwachsenenalter, die zurzeit Gberarbeitet wird*) soll eine ausfiihrliche Diagnostik durch eine
auf die Diagnostik von Autismus spezialisierte Stelle erfolgen.

3.1.2.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

In allen Bundeslandern fehlen systematische, verlasslich erfasste Daten Uber die Anzahl
spezialisierter Diagnostikstellen fir Autismus. Es gibt in Deutschland keine empirischen
Studien zur Versorgungssituation fur Betroffene oder Angehdrige bei Verdacht auf Autismus.
Weder die Zuweisungswege noch die Dauer bis zu einer validen Diagnosestellung sind
bisher empirisch untersucht (Witzmann/Kunerl 2021). Diese Feststellungen gelten auch fir
Sachsen. In der bayerischen Autismus-Umfrage aus dem Jahr 2019, die im Rahmen der
Erstellung einer Autismus-Strategie in Bayern durchgefuhrt wurde, betrug bei 34% der 677
Studienteilnehmenden der Zeitraum vom ersten Verdacht auf Autismus bis zur
Diagnosestellung weniger als ein Jahr, bei 33% betrug er ein bis drei Jahre, bei 10% drei bis
funf Jahre und bei 18% mehr als funf Jahre. Eine Studie der FOGS Gesellschaft fur
Forschung und Beratung im Gesundheits- und Sozialbereich mbH (2023) zur Versorgung
von Menschen mit Intelligenzminderung bzw. Autismus in NRW im Auftrag des Ministeriums
fur Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen zeigt, dass fur
autismusbezogene Diagnostik bei Erwachsenen mit einer Wartezeit von ,bis zu zwolf
Monaten® zu rechnen ist.

Weitere Erkenntnisse zur Versorgungssituation mit autismus-spezifischen Diagnostikstellen
kénnen ggf. die Ergebnisse des Forschungsprojekts ,BarrierefreiASS - Versorgungs- und
Bedarfsanalyse zur barrierefreien Teilhabe an Diagnostik und Therapie von Erwachsenen
mit Autismus-Spektrum-Storung® des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf geben (Peth
et al. 2025). Diese Untersuchung basiert u.a. auf einer bundesweiten Befragung, an der 408
Erwachsene mit Autismus, 165 Angehdrige und 168 Behandelnde aus ganz Deutschland
teilnahmen (Projektlaufzeit 2020 bis 2023). Den Ergebnissen® zufolge miissen Befragte
mehrmonatige Wartezeiten (durchschnittlich 10 Monate?®) bis zur Diagnostik und
Anfahrtswege von durchschnittlich 75 Kilometern bis zur Diagnostikstelle in Kauf nehmen.

Auch eine Analyse europaischer Strategien zu Autismus zeigt einen Mangel an
diagnostischer und therapeutischer Versorgung, und entsprechend sind Empfehlungen und
MaRnahmen zur Verbesserung der Friherkennung und Diagnostik in allen untersuchten
europaischen Strategien zentraler Bestandteil (Kunerl/Witzmann 2020). Auch aktuelle

4 Link zum AWMF Register (Abruf 26.03.2026)
5 Link zum G-BA Innovationsfonds (Abruf 11.03.2026)
6 Die Frage lautete: ,Wie lange haben Sie ungefahr auf lhren ersten Termin zur Abklarung der

Autismus-Diagnose gewartet?“ (ebd.)
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https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail/028-018
https://innovationsfonds.g-ba.de/downloads/beschluss-dokumente/912/2025-07-25_BarrierefreiASS_Ergebnisbericht.pdf

Forschungsergebnisse, wie die europaweite Studie von Binte Mohd Ikhsan et al. (2025)
zeigen, dass der Zugang zu Diagnostik oft problematisch ist.

Es gibt in Deutschland weder Studien dazu, was eine adaquate Anzahl bzw. Dichte von
Diagnostik-Stellen fir Autismus sein konnte (z. B. bezogen auf die Bevoélkerung), noch was
die Dauer von Wartezeiten angeht.

Auch einheitliche Richtlinien oder Empfehlungen, wie lange die Wartezeit maximal sein
dirfte, gibt es in Deutschland nicht. So heildt es in der S3-Leitlinie zu Autismus-Spektrum-
Stérungen im Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter, dass sichergestellt werden soll, dass
Menschen mit Verdacht auf Autismus zeitnah diagnostiziert werden. In GroRbritannien
formuliert das National Institute for Health and Care Excellence’ Leitlinien, die besagen, dass
die Wartezeit nicht langer als 13 Wochen betragen sollte, bis eine Person einen Platz fir
eine Diagnostik bekommt. Die Daten des National Health Service (NHS England 2025 -
Autism Statistics) zeigen jedoch, dass 90% der Menschen, die im Marz 2025 auf einen Platz
fur den Beginn einer Autismusdiagnostik warteten, langer als 13 Wochen gewartet hatten.

3.1.2.2 Recherche zu Diagnostikmoglichkeiten in Sachsen

Mittels einer Internetrecherche® und verfligbaren Adresslisten® wurde vom ISG eine Liste mit
allen genannten Diagnostikstellen fiir Autismus erstellt. Im Rahmen dieser Recherche
konnten vier Diagnostikstellen flr Erwachsene und 13 flr Kinder in Sachsen gefunden
werden. Diese Liste erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit und Aktualitat der Angaben.
Es kann zum einen sein, dass nicht alle Arztinnen und Arzte bzw. Therapeutinnen und
Therapeuten, die Diagnostik anbieten, per Internetrecherche zu finden sind und zum
anderen kann (insbesondere aufgrund fehlender Kontaktangaben oder Internetprasenzen)
nicht gepruft werden, ob alle Angaben aktuell sind. Bei insgesamt 13 weiteren Stellen, die im
Rahmen der Recherche gefunden wurden, bleibt unklar, ob sie Autismusdiagnostik anbieten,
da sie zwar in den Adresslisten enthalten sind, aber teilweise nicht kontaktiert werden
konnten oder es auf der Website des Angebots keine Hinweise zu dieser spezifischen
Diagnostikleistung gibt. Alle Stellen, die eine entsprechende Diagnostik anbieten, und die
Stellen, bei denen nicht eindeutig erkennbar war, ob sie Autismusdiagnostik anbieten, sowie
alle acht SPZ in Sachsen wurden vom ISG angeschrieben und gefragt, ob sie
Autismusdiagnostik anbieten, ob sie aktuell Personen in ihre Warteliste aufnehmen, wie
lange die durchschnittliche Wartezeit ist und wie hoch die Anzahl der durchgefuhrten
Diagnostikverfahren war. Insgesamt konnten 27 Stellen (von denen entsprechende
Kontaktmdglichkeiten vorlagen) angeschrieben werden, von denen nur sechs antworteten. ™

7 Link zu Leitlinien in UK (Abruf 26.03.2026)

8 Eingabe von Schlagwdrtern in Suchmaschinen: ,Autismusdiagnostik Sachsen®, ,Diagnose
Autismus Sachsen®, ,Diagnostikstellen Autismus Sachsen®, ,Diagnostik Autismus Sachsen®

9 Auf den Seiten der Autismuszentren Link zum Autismuszentrum Oberlausitz, Link zum

Autismuszentrum Vogtland, Link zum Autismuszentrum Leipzig (Abruf 26.03.2026) und
dem Regionalverband ,Autismus Dresden e.V.“ Link zu Autismus Dresden (Abruf 15.10.2026)
finden sich Adresslisten. Das Autismuszentrum Chemnitz unterstitzt mit Informationen zum
Weg der Diagnostik, hat auf der Homepage aber keine Adressen angeflhrt Link zum
Autismuszentrum Chemnitz (Abruf 26.03.2026).

10 Eine tabellarische Ubersicht der recherchierten Stellen fiir Autismusdiagnostik in Sachsen
findet sich in der Dokumentation zur Studie.
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https://www.nice.org.uk/guidance/cg142
https://www.autismuszentrum-oberlausitz.de/links/
https://www.autismus-vogtland.de/weiterfuehrende-stellen-zur-diagnostik-von-autismus
https://www.autismus-vogtland.de/weiterfuehrende-stellen-zur-diagnostik-von-autismus
https://www.jugend-und-erziehungshilfe.de/autismuszentrum/
https://www.autismus-dresden.org/seite/546286/links-downloads.html
https://www.sfz-chemnitz.de/beratung-unterstuetzung/unser-autismuszentrum/
https://www.sfz-chemnitz.de/beratung-unterstuetzung/unser-autismuszentrum/

Bereits bei der Recherche zeigte sich, dass auf nahezu allen Websites von Praxen, Zentren,
SPZ und Kliniken, die Diagnostik anbieten, auf eine lange Wartezeit oder geschlossene
Wartelisten hingewiesen wird.

Die Autismusambulanz des Universitatsklinikums Carl Gustav Carus in Dresden bietet
aufgrund begrenzter Ressourcen seit Ende Marz 2025 keine Diagnostik im
Erwachsenenbereich (ab dem 18. Lebensjahr) mehr an. Somit gibt es in Sachsen fur
Erwachsene nur noch eine (an eine Klinik angebundene) Autismusambulanz am Klinikum St.
Georg in Leipzig. Diese nimmt hinsichtlich einer Autismusdiagnostik flir Erwachsene
ausschlieB8lich Anfragen aus der Stadt Leipzig, der Stadt Halle/Saale und dem Raum Leipzig
entgegen. Somit ist sie fur einen Grolf3teil der séchsischen Bevolkerung im Erwachsenenalter
keine Option. Die Ambulanz informierte im Rahmen der Abfrage, dass die Wartezeit aktuell
vom Zeitpunkt der Anfrage bis zum Start des Diagnoseverfahrens zwischen 3 und 3,5 Jahren
liege, dass die Warteliste aufgrund der hohen Nachfrage bis Dezember 2028"" geschlossen
sei und dann kurzzeitig ge6ffnet werde. Auch weitere Anbieter, die Diagnostiken flr
Erwachsene durchflihren, weisen auf lange Wartezeiten (mindestens ein Jahr) oder fehlende
Kapazitaten fur die Aufnahme weiterer Patientinnen und Patienten hin.

Auch wenn es fur Kinder und Jugendliche in Sachsen mehr Stellen gibt, die eine
Autismusdiagnostik durchflihren, bestehen auch hier lange Wartezeiten, wie mehrere SPZ
bestatigen. So teilt ein SPZ mit, dass bei einer Uberweisung vom niedergelassenen Facharzt
oder -arztin fur Kinder- und Jugendmedizin die Wartezeit bis zur Erstvorstellung im SPZ
unterschiedlich lang sei, aber in den letzten Jahren deutlich langer geworden sei und sich auf
einen Zeitraum von zwei Monaten bis 1,5 Jahren erstreckt.

Nicht jede Diagnostikstelle steht landesweit zur Verfligung, da sie teilweise nur Personen
aus der eigenen Region annehmen. Auch ist aus der Recherche nicht zu erschlieRen, mit
welchen Verfahren die Diagnostik durchgefihrt wird und ob und in welchem Umfang die
Kosten von den gesetzlichen Krankenkassen (ibernommen werden. 2

Die Rechercheergebnisse verdeutlichen strukturelle Barrieren beim Zugang zu Diagnostik-
und Unterstitzungsangeboten fir Menschen im Autismus-Spektrum in Sachsen. Dies
widerspricht dem Anspruch der UN-BRK eines gleichberechtigten Zugangs zu
Gesundheitsleistungen und notwendiger Unterstutzung ohne Diskriminierung (Artikel 25 und
19). Lange Wartezeiten und regionale Einschrankungen zeigen, dass die Teilhabe an der
medizinischen Versorgung bislang unzureichend ist.

3.1.2.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

Autistische Menschen und Angehdérige berichten in den Interviews von langen Wartezeiten,
um einen Platz fur die Durchfuhrung einer Autismusdiagnostik zu erhalten.
Interviewpersonen haben bis zu einem Jahr nach der Anmeldung auf den Start der
Diagnostik gewartet. Diese Unterversorgung fiihre zu mangelnder gesundheitlicher Teilhabe,
Um- und Irrwegen bei verschiedenen Arztinnen und Arzten sowie Fehldiagnosen. Ein Nutzen
der Diagnose sei, dass sie Zugang zu Hilfen schaffe. Aus Sicht des AK ist in Sachsen eine
adaquate und frihzeitige Diagnoseabklarung momentan nicht gegeben, jedoch dringend
notwendig. Dies betreffe insbesondere den Erwachsenenbereich.

" Link zur Webseite St. Georg (Abruf 28.05.2026)

12 Eine entsprechende Nachfrage bei der KVS nach Praxen, die das Verfahren einer
Autismusdiagnostik abrechnen, ergab keine weiteren Informationen.
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https://www.sanktgeorg.de/patienten-besucher/verbund-gemeindenahe-psychiatrie/autismus-diagnostik-fuer-erwachsene.html

3.1.2.4 Handlungsvorschlag

Die in der Untersuchung gewonnenen Erkenntnisse deuten darauf hin, dass die aktuelle
Anzahl der Diagnostikstellen in Sachsen nicht ausreicht, um Menschen mit einem Verdacht
auf Autismus einen zeithahen Zugang zu einem auf den S3-Leitlinien basierenden
Diagnostikverfahren ohne lange Wartezeiten zu ermdglichen.

Es wird daher vorgeschlagen, die Wartezeiten zu verkurzen und so den Zugang zu einer
Diagnostik zu verbessern.

Konkrete MalRnahmen:

e Es sollte zunachst eine Gesamtubersicht aller Diagnostikstellen in Sachsen mit
Information zu deren Auslastung erstellt werden. So Iasst sich ermitteln, ob es
Regionen gibt, in denen freie Kapazitaten zur Verfugung stehen. Auf dieser
Grundlage kann die Notwendigkeit weiterer Stellen unter Beachtung der regionalen
Versorgungssituation abgeschatzt werden.

o Bei der Feststellung einer Unterversorgung sollte das Angebot ausgebaut werden.

o Des Weiteren sollte eine maximale Wartezeit bis zum Start der Diagnostik definiert
werden. Dies ermdglicht eine Steuerung, da Versorgungsengpasse sichtbar gemacht
werden konnen, wenn der definierte Wert Uberschritten wird.

3.1.2.5 Relevante Akteure

KVS

Krankenkassen

SMS

Expertinnen und Experten fir Autismusdiagnostik

Das SMS sollte hier Initiative ergreifen und entsprechende Prozesse anstolRen. Mit
Unterstutzung der KVS und den Krankenkassen (bzw. der Verbande) sollte eine
Ubersichtsliste der Stellen erstellt werden, die eine Diagnostik fur Autismus anbieten.
Zielfuhrend ware die Durchfiihrung einer zentral koordinierten Abfrage zur Auslastung der
Diagnostikstellen durch die KVS, da diese flr die Erfassung und Bewertung der arztlichen
und psychotherapeutischen Versorgungssituation vor Ort zustandig sind.™ Die Bestimmung
einer maximalen Wartezeit sollte gemeinsam mit Expertinnen und Experten, die
Autismusdiagnostik unter Berilicksichtigung der S3-Leitlinie vornehmen, erfolgen.

3.1.2.6 Zielerreichung

Ob der Bedarf an Diagnostikstellen gedeckt ist, kann anhand eines Abgleichs der definierten
maximalen Wartezeit und der tatsachlichen Wartezeit insgesamt und regional betrachtet
werden.

3.1.2.7 Ressourcenbedarf

Wenn festgestellt wird, dass die definierte Wartezeit tberschritten wird und der Bedarf
ermittelt wird, die Anzahl der Diagnostikstellen bzw. die dort vorhandenen Kapazitaten zu
erhohen, erfordert dies mehr Personal, das von den Krankenkassen zu finanzieren ware.

13 Link zum G-BA (Abruf 26.03.2026)
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https://www.g-ba.de/themen/bedarfsplanung/bedarfsplanungsrichtlinie/

3.1.2.8 Zeitstruktur

Die Erstellung einer Gesamtubersicht mit allen Diagnostikstellen in Sachsen kann kurzfristig
erfolgen. Dies ist davon abhangig, ob und wie schnell Krankenkassen diese Informationen
zur Verfligung stellen kénnen. Die Dauer der anschlieRenden Abfrage der Auslastung hangt
vom Antwortverhalten der Diagnostikstellen ab.

Die Entwicklung eines Werts fir eine maximale Wartezeit kann ebenfalls kurzfristig erfolgen.
Dies sollte mit der Zusammenstellung der Expertinnen und Experten aus Praxis und
Wissenschaft beginnen.

Die Feststellung des Bedarfs und eine damit verbundene Erweiterung der Diagnostik-
Infrastruktur mit kurzen Wartelisten kann vermutlich nur langfristig (Zeithorizont drei bis funf
Jahre) erreicht werden - je nachdem, wie schnell Mittel bereitgestellt und abgerufen werden.
Auch wird die Personalgewinnung und Ausbildung Zeit brauchen. Die Bedarfsanalyse zeigt
allerdings, dass ein dringender Bedarf insbesondere im Erwachsenenbereich besteht und
daher MalRnahmen kurzfristig ergriffen werden sollten.

3.1.2.9 Wirkung

e Transparenz fir Betroffene und Diagnostikstellen

e Sichtbarkeit von méglichen Versorgungsengpassen (landesweit und regional)

e Bereitstellung zeitnaher Unterstitzungsmalnahmen mdglich, was kostensparend
sein kann, da mogliche Fehlbehandlungen und Therapieabbriiche vermieden werden
konnen

3.1.3 Zugang zum Gesundheitssystem - Autismussensible Versorgung

Wahrend die Diagnostik vor allem der Erkennung und Benennung von Autismus dient, sind
die anschlieRende medizinische Begleitung, die Behandlung kérperlicher und psychischer
Erkrankungen sowie die kontinuierliche Gesundheitsvorsorge entscheidend fir die
Gesundheit, das Wohlbefinden und die Lebensqualitat. Hausarzte und -arztinnen
Ubernehmen haufig eine koordinierende Rolle innerhalb des Versorgungssystems, indem sie
Behandlungen steuern und Uberweisungen zu Facharzten und -arztinnen veranlassen.
Facharztliche Versorgung ist notwendig, um spezifische medizinische Fragestellungen zu
klaren und bedarfsgerechte Therapien zu ermdglichen. Wenn der Zugang zu diesen
Versorgungsstrukturen durch Barrieren erschwert ist, fuhrt dies zu Versorgungslicken,
verspateten Behandlungen und dem Risiko einer Verschlechterung des
Gesundheitszustands. Art. 9 und 25 UN-BRK besagen, dass Menschen mit Behinderungen
den gleichen Zugang zu barrierefreien Gesundheitsdiensten und -einrichtungen haben
missen, wie Menschen ohne Behinderung und eine nicht diskriminierende, qualitativ
gleichwertige Gesundheitsversorgung erhalten missen, die ihre besonderen Bedurfnisse
berucksichtigt.

3.1.3.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Bei Erwachsenen im Autismus-Spektrum treten haufig komorbide psychische und
somatische Erkrankungen auf (Hossain et al. 2020; Khachadourian et al. 2023). Weiterhin
zeigen Studien, dass Menschen mit Autismus eine geringere Lebenserwartung als
neurotypische Menschen haben (Hirvikoski et al. 2018; O'Nions et al. 2024). Die Studie von
O'Nions et al. (2024) weist darauf hin, dass nicht der Autismus selbst die Lebenserwartung
verringert. Die Forschenden gehen davon aus, dass vielmehr gesundheitliche Ungleichheiten
daflr verantwortlich sind. Das bedeute, dass die Betroffenen oft nicht die Unterstitzung und
Hilfe erhielten, die sie bendtigten und dass Menschen mit Autismus Uberproportional von
Ungleichheiten betroffen seien. Die Ergebnisse dieser britischen Studie lassen sich
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grundsatzlich auf Deutschland tbertragen. Beide Lander weisen vergleichbare
Gesundheitssysteme, ahnliche Inklusionsraten und Risikofaktoren auf, die unabhangig von
nationalen Besonderheiten wirken.

In Deutschland zeigen sowohl altere Veroéffentlichungen (wie z. B. Sappok/Dern 2011) als
auch aktuelle wie die aus dem Projekt BarrierefreiASS des Universitatsklinikums Hamburg-
Eppendorf (Dickert et al. 2023, David et al. 2024) Versorgungsbarrieren auf.
Autismusspezifische Barrieren fur den Besuch einer Praxis kdnnen aufgrund sensorischer
Besonderheiten wie z. B. Uberempfindlichkeit oder auch Unempfindlichkeit fir visuelle,
auditive und taktile Reize entstehen. Sie kbnnen zu Uberlastung, Kopfschmerzen oder
Rickzug fihren. Dies wiederum kann zur Folge haben, dass die notwendige Kooperation mit
dem Arzt oder der Arztin nicht vollstdndig oder gar nicht méglich ist, was Diagnosen
verzdgert und Termine scheitern I&sst. Autistische Patientinnen und Patienten mit
eingeschrankten verbalen und intellektuellen Fahigkeiten sind wenig oder gar nicht in der
Lage, ihre Beschwerden zu artikulieren oder auf spezifische Schwierigkeiten hinzuweisen.
Hinzu kommt, dass sie unter Umstanden mit ihren subjektiv wahrgenommenen
Schwierigkeiten nicht ernst genommen werden, da ihnen die Schwere der Beeintrachtigung
nicht anzusehen ist (Sappok/Dern 2011).

Des Weiteren kann ein atypisches Schmerzempfinden zu Fehlinterpretationen auf Seiten der
Arztinnen und Arzte fiihren. Auch kommunikative Schwierigkeiten bei der
Terminvereinbarung, Gerauschempfindlichkeit im Wartezimmer, Berihrungsempfindlichkeit
wahrend Untersuchung und erhdhter Bedarf an Transparenz und Konstanz bezuglich
Behandlung und Rahmenbedingungen sind autismusspezifische Besonderheiten (Peth et al.
2025). Ergebnisse des Forschungsprojekts BarrierefreiASS des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf konnten zeigen, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in
starkem Zusammenhang mit den erlebten Versorgungsbarrieren stand (David et al. 2024).
Die dort festgestellte durchschnittliche Wartezeit zur Diagnose, die durchschnittliche
Entfernung (siehe oben 3.1.2.1) sowie eine insgesamt eingeschrankte Verfugbarkeit von
Angeboten verdeutlichen bestehende Defizite und sind Versorgungsbarrieren. Die
Ergebnisse legen nahe, dass der Abbau von Barrieren im Gesundheitswesen zu einer
deutlichen Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei autistischen
Erwachsenen fihren kann. Entsprechend wurde ein Modell mit spezialisierten
Versorgungszentren, digitaler Vorbereitung und interdisziplinarer Betreuung entwickelt
(BASS-Versorgungskonzept). Dies ist ein modular gestuftes Versorgungsmodell, das eine
barrierefreie, multiprofessionelle und ganzheitliche Versorgung von Erwachsenen mit
Autismus in der Regelversorgung vorbereiten soll. Aktuell wird es in Form des
Nachfolgeprojekts ,BASS-Teams* als neue Versorgungsform im Innovationsfonds des
Gemeinsamer Bundesausschusses (G-BA) in Modellregionen in Bayern, Hamburg und
Nordrhein-Westfalen getestet.

Darliber hinaus gibt es verschiedene Empfehlungen und Leitfaden fiir Arztinnen und Arzte,
ihre Praxen, den Umgang mit und die Behandlung von autistischen Menschen
autismussensibel zu gestalten und so Barrieren abzubauen.

3.1.3.2 Angebotsstruktur in Sachsen

Zur ambulanten Versorgung gehdren neben niedergelassenen Arztinnen und Arzten auch
SPZ und Medizinische Versorgungszentren fur Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung (MZEB).
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In Sachsen gibt es derzeit acht SPZ™ und drei MZEB in Dresden, Kleinwachau und Leipzig.
Das MZEB Kleinwachau ist das erste Gesundheitszentrum mit integrierter
Autismusfachberatung. Dieses Angebot versteht sich in der Regel als Erganzung zur
medizinischen Regelversorgung und nicht als deren Ersatz. Um in einem MZEB behandelt
werden zu kénnen, gibt es Zulassungskriterien, die erfiillt sein miissen. Doch nicht alle
Patientinnen und Patienten, die als Kinder oder Jugendliche in einem SPZ behandelt
wurden, erflillen die Voraussetzungen fur eine (Weiter-)Behandlung in einem MZEB (siehe
Deutsches Arzteblatt 2023, Jg. 120, Heft 10).

Zur ambulanten medizinischen Versorgung gehdren weiterhin niedergelassene Arztinnen
und Arzte. Angaben zur Anzahl von Arztinnen und Arzten und zur Versorgungsdichte (2024)
in Sachsen finden sich im Bericht des Statistischen Landesamts'® und auf der Website der
KVS,"” die mittels einer Online-Arztsuche das Finden von Arztinnen und Arzten
verschiedener Fachrichtungen in Wohnortnahe ermoglicht.

Ein Angebot, das flr die medizinische Versorgung von Menschen mit Autismus ebenfalls
Relevanz hat, ist die sogenannte Telemedizin. Diese ermdglicht medizinische Leistungen
uber eine raumliche Distanz hinweg durch den Einsatz digitaler Technologien wie
Videotelefonie, Apps und elektronischer Kommunikation. Telemedizinische Angebote kénnen
sensorische und soziale Belastungen insbesondere bei autistischen Menschen reduzieren.
Zahlen der KVS zeigen, dass die Anzahl der Videosprechstunden in Sachsen gestiegen ist.®

Eine Auswertung des Strukturverzeichnisses der Stiftung Gesundheit (2023)"° kommt zu
dem Ergebnis, dass der Anteil der Praxen in Sachsen, die mindestens ein Kriterium der
Barrierefreiheit erfullen, bei 56% liegt und Sachsen sich im Bundesvergleich somit auf Platz
2 befindet. Insbesondere bei Vorkehrungen flir Menschen mit Sehbehinderung und
Menschen mit Hérbehinderung liegt Sachsen im Bundesvergleich vorne. Gut ein Drittel
(35%) der Praxen verfugt Uber Barrierefreiheitsvorkehrungen fur Menschen mit
Horbehinderung. Ebenso hoch ist der Anteil der Praxen mit Vorkehrungen fur Menschen mit
Sehbehinderung. 0,8% der Praxen in Sachsen haben mindestens eine Vorkehrung flr
Menschen mit kognitiven Einschrankungen getroffen (der bundesweite Durchschnitt liegt bei
1,5%). Angaben zu Vorkehrungen fiir Menschen mit Autismus finden sich in der Analyse
nicht. Dies liegt insbesondere daran, dass die Richtlinie der kassenarztlichen
Bundesvereinigung nach § 75 Absatz 7 Funftes Sozialgesetzbuch (Gesetzliche
Krankenversicherung; SGB V) zur Information Gber die Sprechstundenzeiten der
Vertragsarzte und Uber die Zugangsmaoglichkeiten von Menschen mit Behinderungen zur
Versorgung (Barrierefreiheit) keine Merkmale flr autismusspezifische Barrieren behandelt.

4 Quelle: Deutsche Gesellschaft fir Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e.V., online unter: Link
zur DGSPJ (Abruf 16.03.2026)
1 Siehe MZEB am Stédtischen Klinikum Dresden: vollendetes 18. Lebensjahr; GdB von

mindestens 70%; mindestens ein Merkzeichen: G (erhebliche Geh- und/oder
Stehbehinderung), H (benétigt dauernd und in erheblichem Male fremde Hilfe) oder aG
(auBergewdhnliche Gehbehinderung), komplexe geistige und/oder kérperliche Behinderung,
Uberweisungsschein vom Haus- oder Facharzt oder -arztin, Beantragung bei der
Krankenkasse als Einzelfallentscheidung madglich, online unter: Link zum MZEB Dresden
(Abruf 11.03.2026)

16 Link zum Bericht (Abruf 16.03.2026)

17 Link zur Arztsuche des KVS (Abruf 16.03.2026)
18 Link zum Artikel (Abruf 16.02.2026)
19 Link zur Stiftung Gesundheit (Abruf 16.03.2026)
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https://www.dgspj.de/category/sachsen+sozialpaediatrische-zentren/
https://www.dgspj.de/category/sachsen+sozialpaediatrische-zentren/
https://www.klinikum-dresden.de/zentren/medizinische-zentren/erwachsene-mit-behinderung-mzeb/zulassungskriterien
https://www.statistik.sachsen.de/download/statistische-berichte/statistik-sachsen_aIV1_aerzte-apotheker.xlsx&ved=2ahUKEwigxcy7stiQAxUG2gIHHQ3QIDEQFnoECBYQAQ&usg=AOvVaw2YZufq6QW5b6B3mLiW5Yde
https://asu.kvs-sachsen.de/arztsuche/
https://www.welt.de/regionales/sachsen/article68bb96f672019652f128bf04/Mehr-Aerzte-setzen-auf-digitale-Sprechstunde-in-Sachsen.html?%20
https://www.stiftung-gesundheit.de/analysen-studien/analysen-versorgungslandschaft/statusquo2023/

Im Online-Fortbildungskalender der sachsischen Landesarztekammer finden sich zum
jetzigen Zeitpunkt zwei Angebote im Jahr 2026 zum Thema Autismus.?°

Empirische Erkenntnisse dazu, wie autismussensibel die Praxen in Sachsen gestaltet sind
und ob das dort tatige medizinische Personal diesbezliglich geschult ist, gibt es nicht. Hier
bieten die Erfahrungen der interviewten Menschen mit Autismus und der Angehdrigen sowie
die der Arbeitskreisteilnehmenden einen Einblick. Auch wenn die Erkenntnisse aus den
Interviews und Arbeitskreistreffen nicht reprasentativ sind, enthalten sie wichtige Hinweise
zur aktuellen Situation in Sachsen.

3.1.3.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

In den Interviews berichten Menschen mit Autismus und ihre Angehdérigen, dass flr
autistische Menschen die Terminvereinbarung am Telefon aufgrund der
Kommunikationsbarrieren eine Hiurde darstelle, ebenso wie das Warten im Wartezimmer mit
anderen Menschen. Auch die Ungewissheit Uber die Dauer der Wartezeit sei eine
Herausforderung, denn dadurch kénne das Gefihl von Kontrollverlust und Stress verstarkt
werden. Auch fehle es dem medizinischen und therapeutischen Personal laut den
Interviewten oft an Fachkenntnissen und Erfahrung im Umgang mit Menschen mit Autismus
und ebenso an der erforderlichen Sensibilitdt und Geduld. Eine gro3e Hurde sei fehlende
Zeit. Arztinnen und Arzte hatten oft nicht genligend Zeit, um auf die Bedlrfnisse der
Patientinnen und Patienten einzugehen.

Auch der AK stellt fest, dass Menschen mit Autismus der Zugang zum Gesundheitswesen
durch viele Hurden erschwert werde. So kdnnten sie z. B. oft nicht gut beschreiben, was
genau ihnen fehlt, oder sie brauchten etwas langer als andere Menschen, um sich
auszudricken. Das gelte fur vorbeugende MalRhahmen genauso wie fur die ambulante und
stationare Behandlung kérperlicher wie psychischer Erkrankungen. Geringe Kenntnisse tber
Autismus und ein knappes Zeitbudget im Gesundheitswesen flihrten dazu, dass die
medizinische Versorgung autistischer Menschen in Sachsen aus Sicht des AK unzureichend
ist. Es wird ein erheblicher Bedarf an Aufklarung und Schulung von medizinischem Personal
sowie an zusatzlichen zeitlichen Ressourcen fur die Behandlung betreuungsintensiver
Patientinnen und Patienten gesehen. Des Weiteren sollte Autismus bei der Diagnosestellung
(z. B. veranderte Schmerzwahrnehmung, eine gestorte Kérperwahrnehmung) bericksichtigt
werden, und der Einfluss von Autismus auf die allgemeine Lebensfiuhrung sollte von
Arztinnen und Arzten eingeschatzt werden kdnnen.

3.1.3.4 Handlungsvorschlag

Den Gesprachsergebnissen zufolge bestehen auch in Sachsen autismusspezifische
Barrieren beim Zugang zur Gesundheitsversorgung. Menschen mit Autismus haben einen
erschwerten Zugang zur allgemeinen Gesundheitsversorgung, obwohl ihr gesundheitliches
Risiko erhéht ist. Entsprechende MalRnahmen zur Vermeidung von Teilhabedefiziten sind zu
ergreifen.

Das SMS sollte die Initiative ergreifen und entsprechende Prozesse zur Verbesserung der
Teilhabe von Menschen mit Autismus an medizinischer Versorgung anstof3en bzw.
unterstitzen. MaRnahmen, die zu mehr Sensibilitdt und Berlcksichtigung der sensorischen
und kommunikativen Besonderheiten bei Personen im Autismus-Spektrum flihren, sollten
prioritar behandelt werden.

20 -WB Autismusspektrumsstérungen" und ,Wie sichern wir die Versorgung von Menschen mit
Autismusspektrumstérungen?“ Link zum Fortbildungskalender (Abruf 16.03.2026)
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https://www.slaek.de/de/arzt/fortbildung/02kalender.php

Konkrete MalRhahmen konnen sein:

¢ Initiilerung eines Austauschprozesses mit relevanten Akteuren

e Abstimmung uber einheitliche Informationsmaterialien zur autismussensiblen
Gestaltung von Praxen auf Basis vorhandener Leitfaden und Konzepte und
anschliel’ender flachendeckender Verbreitung

e Abstimmung Uber Konzept/Inhalt von landesweiten Fortbildungsangebote fiir Praxen
und anschlielfende Umsetzung der Angebote inkl. Schatzung, wie viele Praxen in
Sachsen an einem solchen Angebot Interesse hatten

e Entwicklung von Qualitatskriterien fur ,autismussensible Praxen® (nachvollziehbare
Mindeststandards), die die Moglichkeit bieten, ein freiwilliges Kennzeichnungs- und
Verzeichnissystem aufzubauen, in dem entsprechend qualifizierte Praxen auf einer
zentralen, 6ffentlich zuganglichen Online-Plattform des Landes auffindbar sind

3.1.3.5 Relevante Akteure

Sachsische Landesarztekammer

KVS

SMS

Autismus-Selbstvertretungsorganisationen

Facharzte und -arztinnen

Anbieter von Fortbildungen zum Thema Autismus in Arztpraxen (Autismus-Zentren,
Autismusambulanz des Universitatsklinikums in Dresden)

Das SMS sollte den Dialogprozess anstof3en und eine koordinierende Funktion ibernehmen.
Gemeinsam mit der Sachsischen Landesarztekammer, der KVS und autistischen Menschen
als Expertinnen und Experten (z. B. Autismus-Selbstvertretungsorganisationen) sollte
entschieden werden, welche Informationsmaterialien sich eignen, ob vorhandene
ausreichend sind oder ob weitere erstellt werden mussen. Anbieter von Fortbildungen zum
Thema Autismus in Arztpraxen sollten ihre Konzepte vorstellen, um auf dieser Grundlage
Basisstandards fur eine landesweit anerkannte Fortbildung zu entwickeln. Dabei sollten
gleichzeitig die Kosten kalkuliert werden. Die Entwicklung von Qualitatskriterien fir
»<autismussensible Praxen® sollte unter Einbeziehung der genannten Akteure sowie von
autistischen Menschen als Erfahrungsexperten und -expertinnen. Zustandig fur
Qualitatsstandards und Barrierefreiheitsrichtlinien ist der G-BA. Daher sollte gemeinsam mit
diesem geprft werden, ob die entwickelten Mindeststandards fir ,autismussensible Praxen'
kompatibel sind.

3.1.3.6 Zielerreichung

e Inanspruchnahme von Fortbildungsangeboten fir Arztinnen und Arzte sowie fiir
Praxispersonal
¢ Anzahl Praxen, die Mindeststandards erfiillen und im Verzeichnis aufgenommen sind

3.1.3.7 Ressourcenbedarf

Es mussen Ressourcen fir die Organisation des Austauschs (evtl. mehrmalige Treffen)
eingeplant werden. Daruber hinaus bedarf es einer Finanzierung von Fortbildungen fiir
Praxen. Denkbar waren z. B. hausinterne Fortbildungen, bei denen ein Experte oder eine
Expertin in der Praxis eine Fortbildung durchfuihrt. Auch wenn keine konkreten Angebote und
Kosten der mdglichen Anbieter in Sachsen vorliegen, kann aufgrund der Kosten flir nicht
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hausinterne Fortbildungen ein Umfang von 250 bis 450 Euro pro Fortbildung geschatzt
werden.?'

3.1.3.8 Zeitstruktur

Die Entwicklung von Konzepten zur Barrierefreiheit fir autistische Personen kann auf
vorhandene Materialien aufbauen und daher kurzfristig umgesetzt werden. Zeit muss hier fir
den Austausch mit Betroffenen und die Verbreitung der Informationen in Praxen eingeplant
werden. Die Umsetzung von Fortbildungen in Praxen kann zeitnah erfolgen und Schritt fir
Schritt weiter ausgebaut werden.

3.1.3.9 Wirkung

Die Zahl der Haus- und Facharztpraxen in Sachsen, die Uber spezifische Kenntnisse zu
Autismus verfigen und ihre Ablaufe entsprechend anpassen, wird erhéht. Fur betroffene
Menschen und ihre Angehdérigen wird transparent gemacht, wo autismussensible Praxen zu
finden sind.

Dies fihrt zu einer verbesserten Teilhabe an Gesundheit, reduziert Stress und
Uberforderung bei Arztbesuchen und ermdglicht autistischen Menschen, ihre
Gesundheitsbedirfnisse selbstbestimmt wahrzunehmen. Insgesamt starkt dies
Selbstbestimmung, Autonomie und gesellschaftliche Teilhabe, wie sie in der UN-BRK
gefordert werden. Gleichzeitig kbnnten Hausarzte und -arztinnen mit entsprechendem
Wissen und autismussensibler Behandlungsgestaltung als Erstanlaufstellen Fehldiagnosen
und unndtige Facharztbesuche reduzieren.

3.1.4 Bildung — Autismussensible Gestaltung von Schulen

Bildung erstreckt sich tUber mehrere Lebensphasen von der friihkindlichen Bildung in der Kita
Uber die schulische und berufliche Bildung bis hin zu Studium und Erwachsenenbildung. In
vielen dieser Bildungsbereiche wurden im Rahmen der Interviews und AK Hurden und
Verbesserungsbedarfe deutlich. Der Teilbereich Schule wird im Folgenden im
Bildungsbereich priorisiert, da Kinder und Jugendliche dort den Grofteil ihrer Zeit verbringen
und entscheidende Entwicklungsprozesse durchlaufen. Schulen sind zentrale Orte flr
Inklusion, wo sensorische Uberlastungen, soziale Interaktionsherausforderungen und
Lernbarrieren friihzeitig adressiert werden missen, um Teilhabe und Bildungserfolg
langfristig zu sichern.

3.1.4.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Autistische Schilerinnen und Schiler verarbeiten Reize intensiver, weshalb sensorische
Uberlastung durch L&rm, Licht oder unvorhersehbare Strukturen zu Ausschluss,
Uberforderung und Lernblockaden filhren kénnen. Neben sensorischer Uberlastung
entstehen fur autistische Kinder und Jugendliche Hirden auch in der sozialen Interaktion (z.
B. Gruppenarbeit, Partnerwahl) und Kommunikation (z. B. unklare Anweisungen, abstrakte
Formulierungen) sowie in organisatorischen Strukturen (z. B. unvorhersehbare
Tagesablaufe, haufige Wechsel zwischen Raumen/Fachern; Himpfer-Gerhards et al. 2024).

Autistische Schulerinnen und Schiler haben ein erhdhtes Risiko fur psychische
Erkrankungen, soziale Isolation sowie Erfahrungen von Mobbing und Diskriminierung und

2 In Sachsen gibt es derzeit tiber 19.000 berufstatige Arztinnen und Arzte. Davon arbeiten etwa
5.000 zugelassene Vertragsarzte und -arztinnen im ambulanten Bereich und knapp 2.300 sind
angestellt in Vertragspraxen oder in Medizinischen Versorgungszentren (Link zur
Arzteiibersicht; Abruf 16.02.2026).
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sind zudem besonders gefahrdet, vom Schulbetrieb ausgeschlossen zu werden. Ein solcher
Ausschluss ist haufig die Folge unzureichend berucksichtigter individueller Bedarfe, die nicht
selten zu Verhaltensweisen fuhren, die im schulischen Kontext als herausfordernd
wahrgenommen werden. Ein Ausschluss als Disziplinarmalinahme hat dabei langfristige
Konsequenzen, die kaum beriicksichtigt werden (Sasso 2026). Die Uberlastungen und
Ausschlisse im Schulalltag zeigen, dass die Rechte autistischer Schilerinnen und Schiuler
auf Zugang zu einem inklusiven Bildungssystem, wie sie Artikel 24 UN-BRK fordert, noch
nicht ausreichend umgesetzt sind.

Eine bedarfsgerechte Bildung von Schulerinnen und Schilern im Autismus-Spektrum setzt
auf individualisierte Férderplane, klare visuelle Strukturierung der Lerninhalte, vorhersehbare
Routinen, gezielte Unterstitzung bei der Kommunikation (z. B. Gebarden) und angepasste
sensorische Umgebungen. Wichtig sind aul3erdem eine enge Zusammenarbeit zwischen
Kitas, Schule, Eltern und Therapeutinnen bzw. Therapeuten sowie Fortbildungen des
padagogischen Personals zu verhaltens- und sozialkompetenzférdernden, respektvollen
Methoden. Diese MalRnahmen reduzieren Stress und verbessern die Teilhabe und den
Lernzugang (Autism-Europe 2023, 2024).

3.1.4.2 Angebotsstruktur in Sachsen

Angaben zur Anzahl von Schulerinnen und Schilern mit Autismus in sachsischen Schulen
liegen bisher nur im Rahmen der Beantwortung einer Kleinen Anfrage vor (Drs.-Nr.: 8/7246,
06.07.2026).22 Demnach betrug die Anzahl der Schilerinnen und Schiiler mit einer
gesicherten Diagnose im Autismus-Spektrum, die dem LaSuB vorliegt, 436 im Schuljahr
2024/2025 und 502 im Schuljahr 2025/2026. Dies entspricht in beiden Schuljahren einem
Anteil von 0,1 % an allen Schilerinnen und Schilern in Sachsen (2024/2025: 526.362
insgesamt und 2025/2026: 529.996 insgesamt).?

Fur autistische Schilerinnen und Schililer gibt es in Sachsen keinen eigenen Schultyp und
keinen eigenen Forderbereich. Sie kdnnen entweder eine Regelschule oder eine
Forderschule besuchen. Welche Schulform, welches padagogische Angebot und welche
Unterstutzungsbedingungen geeignet sind, wird im Einzelfall entschieden. Dabei wird auch
festgelegt, welchem Foérderschwerpunkt (FSP) die sonderpadagogische Unterstiitzung
zugeordnet wird. Seit der Neuausrichtung des digitalen Fachverfahrens kann die Statistik
zum Verfahren zur Feststellung sonderpadagogischen Férderbedarfs ab dem Schuljahr
2024/2025 sowohl den jeweiligen FSP als auch das Merkmal Autismus-Spektrum erfassen.
Von den Schiulerinnen und Schilern in Sachsen, die in den beiden Schuljahren einem FSP
zugeordnet werden konnten, war bei 1 % das Merkmal Autismus-Spektrum hinterlegt. Im
Schuljahr 2024/2025 waren die meisten der Schilerinnen und Schiler mit einer
Autismusdiagnose dem FSP Geistige Entwicklung zugeordnet (60 %).2* Weitere 21 %
entfielen auf den FSP Emotionale und soziale Entwicklung und 15 % auf den FSP Lernen. Im
Schuljahr 2025/2026 waren 48 % der Schulerinnen und Schuler mit einer Autismusdiagnose
dem FSP Geistige Entwicklung zugeordnet, 32 % waren im FSP Emotionale und soziale

22 Kleine Anfrage der Abgeordneten Christin Melcher (Fraktion BUNDNISGRUNE) abrufbar
unter Link zum Dokument (Abruf 10.07.2026).
23 Schulerinnen und Schiler an Allgemeinbildenden Schulen, Schulen des zweiten

Bildungsweges und berufsbildende Schulen im Freistaat Sachsen (Schulen in 6ffentlicher und
freier Tragerschaft); Link zur Schulstatistik (Abruf 09.07.2026)

24 In der Beantwortung der Kleinen Anfrage erfolgt keine Zuordnung fir alle Schilerinnen und
Schuler mit einer Autismusdiagnose, sondern diese liegt fir einen kleinen Anteil der
Schulerinnen und Schiler mit Autismusdoagnose vor. Es sind keine weiteren Informationen
dazu vorhanden.
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Entwicklung und 10 % im FSP Lernen.?® Im Vergleich der beiden Schuljahre zeigt sich damit
eine Verschiebung der Verteilung: Wahrend der Anteil der Schilerinnen und Schiler mit dem
Merkmal Autismus-Spektrum im FSP Geistige Entwicklung zurtickging, nahm der Anteil im
FSP Emotionale und soziale Entwicklung zu und zugleich verringerte sich der Anteil im FSP
Lernen.

Es existieren verschiedene Beratungs- und Unterstlitzungsangebote fiir Schulen und
Lehrkrafte in Sachsen. Die hierzu erstellten Materialien sind auf der Homepage des Landes
zu finden und beinhalten Informationen zum Beratungsprozess, zur Diagnostik und zur
Gestaltung von Forderprozessen.?® In den Informationsmaterialien wird auch darauf
hingewiesen, dass fur die entsprechende sonderpadagogische Diagnostik im Bereich
Autismus eine gesicherte Diagnose?” aus dem Autismus-Spektrum eine verbindliche
Voraussetzung ist. Die Ermittlung des sonderpadagogischen Fdérderbedarfs im Bereich
Autismus erfolgt somit erst nach facharztlicher Expertise.?®

Zu den frihen Grundlagen zahlen die ersten autismusspezifischen Empfehlungen der AG
Autismus des VDS-Sachsen, insbesondere zur autismusspezifischen Forderplanung (2013),
die bis heute weiterhin als Bezugspunkt herangezogen werden. Des Weiteren hat die AG
auch Gelingensbedingungen inklusiver Beschulung von Schilerinnen und Schilern im
Autismus-Spektrum an Regelschulen (2014) formuliert. In der Handreichung
»Sonderpadagogische Férderung im gemeinsamen Unterricht fur Lehrkrafte an
allgemeinbildenden Schulen in Sachsen® des Staatsministeriums fiir Kultus und Sport (SMK
2015) befasst sich ein Kapitel mit der Unterrichtung autistischer Schiilerinnen und Schiler.
Darin werden der Forderbedarf anhand von verschiedenen Merkmalen beschrieben,
forderliche Rahmenbedingungen skizziert und didaktisch-methodische Hinweise fir den
gemeinsamen Unterricht mit autistischen Schulerinnen und Schilern gegeben.

Des Weiteren gibt es beim LaSuB funf Fachberaterinnen und Fachberater fur Autismus, die
Schulen beraten.?® Das SMK bietet auferdem Fortbildungen fir Lehrkrafte im Themenfeld
Autismus an.

In der Schulintegrationsverordnung des Freistaats Sachsen ist festgelegt, dass bei
Schdlerinnen und Schulern mit gutachterlich bestatigtem Autismus von der Ublichen
Klassenobergrenze abgewichen werden darf, also kleinere Gruppen und
Unterrichtseinheiten ermoglicht werden kénnen. AuRerdem heifdt es dort, dass bei Schiilern
mit autistischem Verhalten die Bewertung von ,Betragen, Flei3, Mitarbeit und Ordnung®
ausgesetzt werden kann, weil die mit diesen Werten assoziierten Vorstellungen

25 Wenige Schulerinnen und Schuler mit einer Autismusdiagnose wurden den FSP Kdérperliche
und motorische Entwicklung zugeordnet.

26 Link zur Férderdiagnostik Sachsen (Abruf 16.03.2026)

27 Die facharztliche Diagnostik muss sich an den aktuellen diagnostischen Kriterien der ICD

orientieren und sollte der aktuellen S3-Leitlinie der AWMF in der jeweils glltigen Fassung
gerecht werden. Link zur Férderdiagnostik Sachsen (Abruf 27.05.2026)

28 Die Einleitung des Verfahrens zur Feststellung von sonderpadagogischem Férderbedarf und
die Bestimmung eines Mobilen Sonderpadagogischen Dienstes (MSD) wird durch das LaSuB
festgelegt. Der MSD ist gemaf § 13 Schulordnung Férderschulen fur die Beratung und
Ermittlung des sonderpadagogischen Férderbedarfs zustandig.

29 Diese Angabe ist enthalten in der Antwort der Kleinen Anfrage der Abgeordneten Christin
Melcher (Fraktion BUNDNISGRUNE); Drs.-Nr.: 8/7246 Thema: Ressourcen und strategische
Ausrichtung in der schulischen Inklusion.
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krankheitsbedingt nicht in gleicher Weise erfiillt werden kénnen. Wie oft dies in der Praxis
tatsachlich umgesetzt wird, ist jedoch unklar.

Des Weiteren bieten die Autismuszentren in Sachsen sowie der Verein LunA — Leipzig und
Autismus e.V. Beratung und Weiterbildung fir Schulen und Lehrkrafte an. Dazu gehdren z.
B. Klassenaufklarungen, in denen die Mitschulerinnen und Mitschuler fir das Thema
Autismus aufgeklart und sensibilisiert werden sowie Basiskurse und Aufbaukurse zum
Thema Autismus und Schule. Auch die Autismusambulanz am Universitatsklinikum in
Dresden bietet Fortbildungen flr professionelle Bezugspersonen (wie z. B. Lehrpersonen)
an.

3.1.4.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

In den Interviews wird von einer grofden Bandbreite an Bildungswegen berichtet. Die
erreichten Schulabschlisse unter autistischen Schilerinnen und Schilern reichten vom
Forderschulabgang bis zum Abitur. Die Erfahrungen der Interviewpersonen zeigen, dass
Schulbegleitung und angepasste Unterrichtsformen die Teilhabe in der Regel sehr positiv
beeinflussen. Jedoch mangele es aus Sicht der Interviewten vielen Lehrkraften an Wissen
Uber Autismus, weswegen sie teilweise mit Unverstandnis, Druck und unangemessenen
Forderungen an die Schilerinnen und Schuler reagierten.

Der Wegfall des speziellen sonderpadagogischen Forderbedarfs ,,Autismus” wird von einigen
interviewten Eltern als groRe Hirde gesehen, da Kinder so Schulen zugewiesen wirden, die
nicht auf inre spezifischen Bedurfnisse eingehen kdnnten. Die schulischen Anforderungen an
Konzentration, Leistungsfahigkeit und Motivation Gberforderten viele autistische Kinder.
Missverstandene Aufgabenstellungen kénnten zu Konflikten und Aggressionen flhren.
Schulbegleitungen seien oft nicht ausreichend qualifiziert und nicht kontinuierlich verfligbar.
Reizarme Ruckzugsmaoglichkeiten fehlten sehr oft in Schulen, was zu sensorischer
Uberforderung flihre. Solche Barrieren fiihrten dazu, dass einige Kinder die Schule
verweigern oder abbrachen. Zudem entwickelten manche autistischen Kinder deswegen
komorbide psychische Erkrankungen wie Angststérungen und Depressionen. Auch wird von
massiven Mobbing-Erfahrungen durch Mitschilerinnen und Mitschiler sowie Ausgrenzung
und Diskriminierung seitens der Schule berichtet.

Auch wenn Kinder aufgrund von Autismus nicht rechtmaRig von der Schule ausgeschlossen
werden koénnen, berichten die AK-Mitglieder von faktischen Ausschlissen (z. B. aufgrund
fehlender Begleitung und/oder des Verhaltens des Kindes). Sie fordern, dass Eltern und
Kinder hier verlasslich unterstltzt und geschiitzt werden.

Spezifische Behinderungen und Neurodivergenz sollen aus Sicht des AK verbindlich in die
Curricula aller padagogischer Fachkrafte integriert werden. Diese sollten das Umfeld an die
Bedrfnisse der Kinder anpassen, statt eine Anpassung ausschlief3lich vom Kind zu
verlangen. Die altersgerechte Aufklarung von Schulerinnen und Schulern Uber spezifische
Behinderungen bedurfe diskriminierungsfreier Lernrdume.

Die schulische Barrierefreiheit sollte um individuelle Unterstlitzungsangebote erweitert
werden, z. B. Rickzugsmdglichkeiten, Reizreduktion, flexible Pausenzeiten und geeignete
Hilfsmittel. Allgemein bedurfe es vielfaltiger Beschulungsformen (einschlieflich digitaler und
hybrider Modelle) zur Vermeidung von Schulabsentismus.

Viele AK-Mitglieder forderten die Wiedereinflhrung des speziellen sonderpadagogischen

Forderbedarfs ,,Autismus®, einige waren jedoch wegen Sorgen um eine friihzeitige
Stigmatisierung der Kinder dagegen.

| 26



3.1.4.4 Handlungsvorschlag

In Sachsen gibt es bereits umfangreiche Informationen, Handreichungen und
Unterstutzungsmaterial sowie Beratungs- und Fortbildungsangebote zum Thema Autismus
und Schule. Dennoch wurde in den Interviews und Arbeitstreffen auf viele weiterhin
bestehende Hurden und Licken fur Schilerinnen und Schuler mit Autismus hingewiesen.
Dies lasst sich auch anhand der von mehreren Personen erhobenen Forderung nach einer
Wiedereinflhrung eines eigenstandigen speziellen sonderpadagogischen Férderbedarfs
»2Autismus® ablesen.

Diese Forderung ist ambivalent: Vorteile waren, dass ein eigener spezieller
sonderpadagogischer Férderbedarf ,Autismus” im Schulleben und in der Verwaltung deutlich
sichtbar macht und die Planung von Personal, Rdumen, Fortbildungen und spezifischen
Leistungs- und Férderangeboten erleichtert. Des Weiteren wirde verhindert, dass autistische
Kinder anderen speziellen sonderpadagogischen Férderbedarfen zugeordnet werden, die
ihre Bedurfnisse nicht vollstandig abdecken. Zudem kdnnte ein eigener
sonderpadagogischer Foérderbedarf die Entwicklung von Lehrplanen, Leitfaden,
Fortbildungen und Profilen in der Sonderpadagogik férdern, die auf Autismus abgestimmt
sind. Argumente gegen eine Einfihrung sind z. B. das Risiko von Stigmatisierung, Exklusion
sowie bereits in frihen Jahren vorgepragte Bildungsverlaufe. Je nach Ausgestaltung kénnte
der sonderpadagogische Forderbedarf Autismus dazu fuhren, dass autistische Kinder
,<Sonderformen® oder separate Schulen besuchen, anstatt inklusiv in Regelschulen begleitet
zu werden, was im Widerspruch zur inklusiven Ausrichtung der UN-BRK steht. Auch muss
die Heterogenitat im Autismus-Spektrum bedacht werden: Menschen mit Autismus sind sehr
unterschiedlich, und ein einheitlicher sonderpadagogischer Férderbedarf konnte zu sehr
verengen und die Vielfalt nicht erfassen.

Die Erfahrungen der Interviewpersonen und Arbeitskreisteilnehmenden zeigen, dass neben
sensorischen Barrieren ein fehlendes Verstandnis flr autistische Schilerinnen und Schiiler
den Schulbesuch belastend macht. Aus Sicht des ISG kénnen folgende konkrete
Maflnahmen zielfiihrend sein:

o Verpflichtende Fortbildungen zum Thema Autismus fir alle Lehrkrafte (z. B. zu
Neurodiversitat, Strukturierung, Reizschutz und Kommunikation), mindestens einmal
pro Laufbahn

o Bereitstellung einheitlich ausgewahlter Informationsmaterialien und Leitfaden fur den
Unterricht mit autistischen Schilerinnen und Schulern, erarbeitet in einem
partizipativen Prozess unter Einbeziehung relevanter Akteure auf Basis der bereits
vorliegenden Dokumente

o Forderung des Verstandnisses von Autismus innerhalb der Schilerschaft durch
Formate der Klassenaufklarung zur Sensibilisierung und zum Abbau von Barrieren

o Weiterentwicklung einer barrieresensiblen Schulgestaltung (z. B. Rickzugsraume,
ruhige Bereiche, visuelle Hilfen) zur Verbesserung der Lernbedingungen und
Reduktion von Stress

o Die dem LaSuB vorliegenden Angaben zu gesicherten Autismusdiagnosen, die
Voraussetzung flr eine entsprechende sonderpadagogische Diagnostik sind, sollten
jahrlich landesweit, regional, nach Schultyp und sonderpadagogischem FSP
ausgewiesen werden. Durch eine solche Darstellung lage die Zahl der Schiilerinnen
und Schiuler mit gutachterlich bestatigtem Autismus vor. Dies kdnnte dazu beitragen,
Unterstitzungs- und Forderbedarfe im Bereich Autismus genauer einzuschatzen
sowie Ressourcen bedarfsgerechter zu planen.

e Uberpriifung der Kapazitaten der Fachberaterinnen und Fachberater fir Autismus, z.
B. durch Befragungen, um eine bedarfsgerechte Beratung sicherzustellen
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3.1.4.5 Relevante Akteure

SMK

LaSuB

Autismus-Selbstvertretungsorganisationen

Anbieter von autimusspezifischen Bildungsangeboten fur Schulen

Als oberste Schulaufsichtsbehorde in Sachsen ist das SMK der entscheidende Akteur
hinsichtlich schulischer Vorgaben und Leitlinien. Das LaSuB ist fur die praktische Umsetzung
zustandig, indem es u.a. Lehrplane entwickelt, Lehrkrafte fortbildet, Schulen beratend
unterstitzt und Materialien zum Thema Autismus zur Verfligung stellt. Autismus-
Selbstvertretungsorganisationen bringen die Perspektiven Betroffener ein, die zentral bei der
Foérderung des Verstandnisses von Autismus ist. Anbieter autismusspezifischer
Bildungsangebote erganzen durch praxisnahes Fachwissen, Materialien und konkrete
Fortbildungskonzepte.

3.1.4.6 Zielerreichung

Die Anzahl der Lehrkrafte, die eine entsprechende Fortbildung gemacht haben, lasst sich
dokumentieren und im Zeitverlauf mit der Anzahl aller Lehrkréafte abgleichen. Uber den Stand
barrieresensibler Schulen (z. B. Anteil Schulen mit Oasenraumen, Riickzugsorten,
autismussensiblem Pausenkonzept) kann eine Abfrage erfolgen und eine entsprechende
Liste gefuihrt werden.

3.1.4.7 Ressourcenbedarf

Der Ressourcenbedarf ist schwer abzuschéatzen, da keine Informationen Uber die
Ausstattung der Schulen im Bereich Autismus (Wissen, bauliche Mdglichkeiten) vorliegen.
Kosten fur eine Fortbildung belaufen sich auf 100 bis 200 Euro (z. B. Autismuszentren,
Landesarbeitsgemeinschaft Schulsozialarbeit Sachsen e.V., Autismusambulanz am
Universitatsklinikum Dresden) pro Lehrkraft. Im Schuljahr 2025/26 gab es in Sachsen 33.250
Lehrpersonen an allgemeinbildenden Schulen und 6.608 an berufsbildenden Schulen®, was
eine Summe in einer GréRenordnung zwischen vier und acht Millionen Euro insgesamt
ergabe, wenn alle Lehrkrafte gleichzeitig fortgebildet wiirden. Allerdings ist davon
auszugehen, dass Inhouse-Fortbildungen gunstiger sind und dass diese Fortbildungen nicht
innerhalb eines Jahres gleichzeitig fallig werden, sondern sich Uber mehrere Jahre
erstrecken. Allein wegen begrenzter Fortbildungskapazitaten ist davon auszugehen, dass
pro Jahr maximal ein Zehntel dieses Volumens umsetzbar ware. Auch besteht grundsatzlich
die Mdglichkeit, in Form einer Pilot- bzw. Erprobungsphase exemplarisch die Fortbildungen
umzusetzen und Erfahrungen zu generieren.

Hinsichtlich didaktischer Anpassungen und Materialien ist von keinen bis wenigen Kosten
auszugehen, da Materialen und Vorlagen bereits vorhanden und nutzbar sind und ohnehin
regelmafig angepasst werden.

3.1.4.8 Zeitstruktur

Die vorgeschlagenen MalRnahmen, wie die Fortbildung aller Lehrkrafte, die Auswahl,
Zusammenstellung und der Versand geeigneter Informationsmaterialien, die barrieresensible
Gestaltung von Schulen und Unterricht sowie die Befragung verschiedener Akteure sind

30 Link zu allgemeinbildenden Schulen in Sachsen (Abruf 16.03.2026)
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nicht alle zeitgleich umsetzbar und erfolgen eher schrittweise tber einen Zeitraum von
mehreren Jahren.

3.1.4.9 Wirkung

Die vorgeschlagenen Mallnahmen tragen zur gleichberechtigten Teilhabe von Menschen mit
Autismus an Bildung bei, indem Lernstrukturen an ihre individuellen Bedarfe angepasst
werden. Zudem starken sie die padagogische Expertise und erhdhen die Inklusivitat des
Bildungssystems: Von Schulen, die auf Vielfalt ausgelegt sind, profitieren alle, und diese
Maflinahmen tragen zur Umsetzung des Rechts auf inklusive, barrierefreie Bildung fur alle
Kinder nach Artikel 24 UN-BRK bei.

3.1.5 Erwerbstatigkeit und Beschaftigung

Arbeit und Beschaftigung stellen eine wichtige Lebensgrundlage dar. Sie dienen einerseits
der Sicherung des Lebensunterhaltes und ermdglichen andererseits gesellschaftliche
Teilhabe und soziale Anerkennung, auch bei Beschaftigung in einer Werkstatt fiir behinderte
Menschen (WfbM).

3.1.5.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Autistische Menschen arbeiten erfolgreich in vielen Berufen. Allerdings gehen Schatzungen
zufolge lediglich zwischen flnf bis zwdlf Prozent aller erwerbsfahigen Menschen zwischen
dem 15. und 65. Lebensjahr aus dem Autismus-Spektrum einer dauerhaften
sozialversicherungspflichtigen Beschaftigung auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt nach.
Daruber hinaus sind mindestens 45% der Menschen mit Autismus im erwerbsfahigen Alter in
einer WfbM beschaftigt (REHADAT 2019).

Viele Beschaftigte mit Autismus sind im Laufe ihrer Erwerbsbiografie mehrfach von
Arbeitslosigkeit bedroht, und es wird von langeren Perioden der Arbeitslosigkeit berichtet
(Proft et al. 2017). Bei autistischen Menschen ohne intellektuelle Beeintrachtigung liegt die
Arbeitslosenquote in Deutschland bei 25% (Espel6er et al. 2023).

Das Projekt AutARK?3' nennt als Hauptgriinde fiir eine geringere Beschaftigungsquote von
autistischen Menschen auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt herausfordernde
Arbeitsbedingungen wie Zeitdruck, Informationsuberflutung, hohe kommunikative
Anforderungen, soziale Kompetenz und zu viele sensorische Reize.

Zur Situation autistischer Menschen in WfbM gibt es keine umfassenden und aktuellen
Studien. Der Studie ,AUTWERK - Menschen mit Autismus in der Werkstatt* (2011) liegt eine
nicht reprasentative eher kleine Stichprobe zugrunde.® Die Ergebnisse zeigen den Bedarf
autismusspezifischer Rahmenbedingungen in WfbM, zu denen Struktur, Klarheit und eine
reizarme Umgebung gehoren.

Fur Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber gibt es inzwischen die Mdglichkeit, sich Uber die
Beschaftigung von autistischen Menschen zu informieren® und sich auch beraten zu lassen
wie beispielsweise von einer Einheitlichen Ansprechstelle fiir Arbeitgeber (EAA). Auch gibt

81 Projekt AutARK ist ein vom Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales geférdertes
Forschungsprojekt am Lehrstuhl fir Mensch-Computer Interaktion an der Technischen
Universitat Dresden

82 Link zum Abschlussbericht AUTWERK (Abruf 16.02.2026)
33 Beispiel: autismus Deutschland e.V.: Autismus im Arbeitsleben (Abruf 16.03.2026)
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es sowohl fur Arbeitsuchende, Beschaftigte sowie Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber
grundsatzlich

Beratungsangebote bei Jobcentern und der Agentur fir Arbeit. Darlber, wie viele dieser
Angebote existieren, wie haufig sie in Anspruch genommen werden und wie
autismussensibel sie sind, gibt es kaum Informationen.** Es besteht grundsatzlich die
Maoglichkeit, Coachings oder Qualifizierungen mit dem Aktivierungs- und
Vermittlungsgutschein (AVGS) zu erhalten. Hier kann auf der Internetseite der Bundes-
agentur fir Arbeit auch gezielt nach Angeboten fir autistische Menschen gesucht werden.

Die UN-BRK betont in Artikel 27 die Rechte von Menschen mit Behinderungen auf
gleichberechtigte Teilhabe am Arbeitsmarkt und Schutz vor Diskriminierung am Arbeitsplatz.
Der geringe Anteil von autistischen Menschen in sozialversicherungspflichtiger
Beschaftigung und die Haufung in WfbM lassen jedoch erkennen, dass der Arbeitsmarkt fur
autistische Menschen noch wenig inklusiv ist. Zugleich ist auf Artikel 24 (inklusive Bildung)
und 19 (selbstbestimmtes Leben in der Gemeinschaft) hinzuweisen, wonach die Chancen
von Menschen mit Autismus auf eine selbstbestimmte und inklusive Erwerbstatigkeit nicht
behindert werden durfen.

3.1.5.2 Angebotsstruktur in Sachsen

In Sachsen gibt es in vier Regionen eine EAA, bei der sich Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber
unter anderem zu Autismus beraten lassen konnen.

Des Weiteren bietet der Integrationsfachdienst (IFD) Menschen mit Behinderungen, die sich
in einem Arbeits- oder Ausbildungsverhaltnis befinden oder arbeitsuchend sind, sowie
Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern an sechs Standorten Beratung, Unterstitzung und
Vermittlung geeigneter Arbeitsplatze bzw. Personen an.

In der Datenbank von REHADAT werden in Sachsen drei WfbM gelistet, bei denen explizit
die Betreuung von Menschen mit Autismus genannt wird.3® Laut Aussage der
Landesarbeitsgemeinschaft Werkstatten fur Menschen mit Behinderungen e.V. betreut die
Mehrzahl der WfbM in Sachsen autistische Menschen, wobei jedoch nicht bekannt ist, ob
diese Uber spezifisch auf die Bedurfnisse autistischer Menschen zugeschnittene Platze
verfugen.

Zwei Berufsbildungswerke (BBW) in Sachsen fuhren aktuell das Siegel ,Autismusgerechtes
Berufsbildungswerk“*, und zwar das BBW Chemnitz und das BBW Leipzig.%’

34 Eine Studie des AFK uber das Wissen und die Vorurteile Gber Autismus in Berliner Jobcentern
zeigte, dass im Jahr 2008 wenig Wissen vorhanden ist. Allerdings handelte es sich um eine
kleine Stichprobe bezogen auf Berlin und liegt lange zurlick (Wissen und Vorurteile Gber
Autismus im Jobcenter: Die erste Studie der Autismus-Forschungs-Kooperation (AFK), Link
zur Studie, Abruf am 16.03.2026)

35 Ergebnisse einer entsprechenden Suche bei Link zur REHADAT-Webseite (Abruf am
23.03.2026): Diakonisches Werk - Stadtmission Dresden gGmbH Wichern-Werkstatten, CSW
- Christliches Sozialwerk gemeinnuitzige GmbH WbM St. Josef, Hoffnungswerk Vogtland e.V.
Hoffnungswerk Manufakturen

36 Link zur BAG BBW (Abruf 16.03.2026)

87 Das BBW Dresden tragt nicht dieses Siegel, bietet aber autismusspezifische Veranstaltungen
an.
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Des Weiteren bieten die Autismuszentren sowohl Beratung als auch teilweise Tagesstruktur
fir Menschen mit Autismus an.

Coachings oder Qualifizierungen flr Menschen mit Autismus, die mit dem AVGS geférdert
werden konnen, gibt es in Sachsen nicht.3®

Far Fachkrafte in WfbM und anderen Einrichtungen der beruflichen Teilhabe bietet die
Diakonische Akademie fir Fort- und Weiterbildung e.V. (diakademie) in Moritzburg eine
Fortbildung zum Thema ,Eingliederung von Menschen mit Autismus in Arbeitsprozesse® an.

3.1.5.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

Die Interviews zeigen eine grolRe Bandbreite an beruflichen Tatigkeiten autistischer
Menschen, von der Arbeit in WfbM Uber Blrojobs bis hin zu hochqualifizierten Berufen.
Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern sowie Vorgesetzten mangele es laut den Interviewten
jedoch haufig an Wissen und Sensibilitat fur die besonderen Bedurfnisse autistischer
Menschen. Sie seien oft Uberfordert oder nicht bereit, notwendige Anpassungen
vorzunehmen. Zudem mangele es an Rickzugsmoglichkeiten und strukturieren
Arbeitsablaufen. Es komme auch immer wieder zu Uberforderung durch soziale
Interaktionen, Leistungsdruck und sensorische Reizuberflutung. Die Kommunikation eigener
Bedurfnisse und Grenzen gegenliber Vorgesetzten stelle eine Hirde fir autistische
Menschen dar. AuRerdem zeigen die Erfahrungen der Interviewten, dass die Fahigkeiten
und Potenziale autistischer Menschen von Vorgesetzten sowie Kolleginnen und Kollegen
unterschatzt wirden, weswegen ihnen bestimmte Aufgaben oder Verantwortung
vorenthalten worden seien. Mehrere Personen berichten, dass eine Vollzeitstelle fiir sie
aufgrund des bendtigten vermehrten Erholungsbedarfs eine nahezu uniaberwindbare
Barriere darstelle. Mitarbeitende in Jobcentern hatten oft wenig Verstandnis und Expertise
bezuglich der besonderen Bedurfnisse autistischer Menschen, wodurch die
Arbeitsvermittlung aus Sicht der Interviewpersonen oft wenig erfolgreich sei.

In den Interviews wird der Bedarf an flexiblen Arbeitszeiten und Teilzeitmodellen sowie
Rucksichtnahme auf individuelle Bedurfnisse formuliert. Autistische Menschen sollten
unkompliziert Haushaltshilfe beantragen kénnen, um nach der Arbeit entlastet zu werden.
Arbeitsplatze sollten barrierefrei gestaltet werden, wozu die Mdglichkeit gehére, Hilfsmittel
wie Kopfhérer und Sonnenbrillen sowie Homeoffice-Optionen zu nutzen. Es bedirfe
Ruckzugsmadglichkeiten und flexibler Pausenzeiten. Professionelle Unterstitzung durch
einen Job-Coach oder qualifizierte Mitarbeitende der Autismusambulanz wirden als hilfreich
empfunden. Die Interviewpersonen sehen Bedarf an Angeboten fiir Arbeitgeberinnen und
Arbeitgeber, die sich Gber die Einstellung von Menschen mit Autismus informieren méchten.
Zentral sei eine offene, wertschatzende und vertrauensvolle Atmosphare am Arbeitsplatz.

Die Interviewten, die Erfahrungen mit WfbM haben, berichten, dass diese oft nicht auf die
spezifischen Bedurfnisse von Menschen im Autismus-Spektrum ausgerichtet seien. Es fehle
an kleineren Gruppen und individueller Anleitung. Die berufliche Teilhabe kénne eine 1:1-
Betreuung oder Arbeitsassistenz in der WfbM erforderlich machen, was meist nicht bewilligt
werde.

Auch die Mitglieder des AK formulieren den Bedarf an rdumlichen und sensorischen
Anpassungen am Arbeitsplatz sowie der Anerkennung von individuellen Belastungsgrenzen

38 Die Recherche auf der Website der Bundesagentur fur Arbeit (Link zur Webseite der Agentur
fur Arbeit) hat keinen Treffer in Sachsen erzielt. Einen Anbieter gibt es in Sachsen-Anhalt
(Merseburg) (Abruf 16.03.2026).
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der Beschaftigten. Sie sehen den Bedarf, Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber in Sachsen
starker Uber Autismus zu informieren, zu sensibilisieren und zu schulen. Auch im AK wird
von Huirden bei der Umsetzung bedarfsgerechter Teilzeitmodelle berichtet. Des Weiteren
schatzen die Mitglieder es so ein, dass die Beratung der Agenturen flr Arbeit und Jobcenter
aus ihrer Sicht nicht autismussensibel seien und es einen entsprechend noch ungedeckten
Bedarf an geschulten Beratenden gebe.

Die Beteiligten identifizieren den Bedarf, das Wissen in WfbM Uber die Bedurfnisse der
Menschen mit spezifischen Behinderungen zu verbessern und reizarme Arbeitsumgebungen
sowie geeignetes Equipment (z. B. Kopfhdrer, Stellwande) bereitzustellen.

3.1.5.4 Handlungsvorschlag

Die Ergebnisse aus den Interviews und Arbeitskreistreffen zeigen, dass insbesondere
Verstandnis und Offenheit von allen Akteuren im Bereich Erwerbstatigkeit und Beschaftigung
hinsichtlich Autismus relevant und eine Grundvoraussetzung sind. Gleichzeitig wird deutlich,
dass berufliche und arbeitsbhezogene Teilhabe von Menschen im Autismus-Spektrum besser
gelingt, wenn individuelle Starken im Mittelpunkt stehen und gezielte Unterstiitzung
angeboten wird. Daraus leitet sich der Vorschlag ab, in Sachsen verbindliche MalRnahmen
zur Sensibilisierung und Weiterbildung der Akteure im Bereich Erwerbstatigkeit und
Beschaftigung flr Autismus einzufihren und bedarfsgerechte Unterstiitzungsangebote zu
férdern, die sich an den individuellen Starken von Menschen im Autismus-Spektrum
orientieren und so eine barrierefreie, inklusive berufliche Teilhabe ermdglichen.

Konkrete MalRhahmen:

e Schulung von Fachkraften in Jobcentern, Arbeitsagenturen und IFD durch geeignete
Fortbildungsangebote, initiiert und koordiniert durch das zustandige Ministerium
sowie ggf. unterstitzt durch (teilweise) Kostenlibernahme zur Steigerung der
Teilnahme

¢ Prifung, inwiefern spezialisierte Strukturen (mit besonderer Expertise im Bereich
Autismus) innerhalb der IFD modellhaft erprobt werden kénnen. Bestehende Ansatze
in anderen Bundeslandern (z. B. Berlin) konnen diesbezuglich zur Orientierung
dienen.

o Verstarkte Sichtbarmachung von Good-Practice-Beispielen autismussensibler
Arbeitsplatze sowie Erfahrungsberichte von Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern in
Sachsen zur Forderung von Sensibilisierung und Nachahmung

e Prifung, wie Anreize fur eine autismussensible Gestaltung von Arbeitsplatzen (z. B.
Reizreduktion, ruhige Arbeitsbereiche, unterstitzende Technologien, visuelle
Strukturierung) geschaffen werden kénnen

e Austausch mit WfbM mit Erfahrung in der Beschaftigung autistischer Menschen zur
Identifikation von Gelingensfaktoren, Herausforderungen und
Ubertragungsmdglichkeiten

¢ Prifung, ob das Angebot gezielter Fortbildungen fiir Fachkrafte in WfbM zu Themen
wie sensorische Uberlastung und autismusgerechte Kommunikation ausgeweitet
werden sollte

3.1.5.5 Relevante Akteure

Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber
Jobcenter/Arbeitsagenturen

IFD

Berufsverbande, Kammern
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WfbM

Leistungserbringer

Leistungstrager der Eingliederungshilfe

Anbieter von Fortbildungen zum Thema Autismus
Menschen mit Autismus / Selbstvertretungen
SMS

Das SMS sollte den Austausch zwischen den Beteiligten starten und steuern. Ziel des
Austauschs ist es von bestehenden Angeboten und vorhandenen Erfahrungen zu lernen.
Aus diesem Grund sollten alle genannten Akteure an dem Austausch beteiligt sein. Die
Einbeziehung vom Menschen mit Autismus ermdglicht das Einbringen von Erfahrungen und
Perspektiven von Betroffenen.

3.1.5.6 Zielerreichung

Die Sensibilisierung von Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern, Fachkraften in WfbM und bei
Jobcentern und Arbeitsagenturen lasst sich z. B. Uber die Anzahl durchgefuhrter
Schulungen, Informationsveranstaltungen und Teilnehmenden erfassen. Erganzend kann
auch ein Feedback von Beschaftigten und Mitarbeitenden eingeholt werden, um
Wahrnehmung, Zufriedenheit und Stand der Umsetzung zu erfassen.

Spezialisierte Beratungsangebote und barrierefreie Umschulungen der Jobcenter und
Agenturen fur Arbeit kdnnen Uber die Anzahl durchgefuhrter Beratungen von Menschen mit
Autismus und Vermittlungsquoten abgebildet werden.

3.1.5.7 Ressourcenbedarf

Fir die Umsetzung der MaRnahmen werden personelle, fachliche und koordinative
Ressourcen bendétigt. Zur mdglichst kosteneffizienten Umsetzung der MalRnahmen kénnen
uberwiegend bestehende Strukturen genutzt werden: Schulungen fir Fachkrafte in
Jobcentern, Arbeitsagenturen, Integrationsfachdiensten und WfbM kénnen durch
vorhandene Anbieter erfolgen.

Die Prifung moglicher Vorteile spezialisierter Strukturen, die Sichtbarmachung von Good-
Practice-Beispielen, die Prifung, ob und wie Anreize fiir autismussensible Arbeitsplatze
geschaffen werden kdnnen, sowie der Austausch mit WfbM lassen sich durch eine Nutzung
vorhandener Dokumentationen und digitale Kommunikation umsetzen. Allerdings missen
hierfur und fur die Koordination des daflir notwendigen Austauschs Zeitressourcen
eingeplant werden.

Zusatzliche Kosten entstehen fur die Durchfuhrung von Fortbildungen. So betragt bspw. die
Geblihr fir eine 7-stiindige Fortbildung der diakademie in Moritzburg zum Thema
»Eingliederung von Menschen mit Autismus in Arbeitsprozesse® 170 Euro pro
Teilnehmenden. Diese Gebuhren kdnnen ggf. durch Inhouse-Schulungen gebindelt und
begrenzt werden.

Insgesamt liegt der Schwerpunkt auf der Nutzung bestehender Netzwerke, Materialien und
Expertise, um den Aufwand und die Kosten minimal zu halten.

3.1.5.8 Zeitstruktur

Die Umsetzung der MalRnahmen sollte schrittweise und pragmatisch angelegt sein. Die
Erstellung eines Konzepts zur Konzipierung und Umsetzung von Fortbildungen mit
relevanten Akteuren kann zeitnah erfolgen (innerhalb eines Jahres). Die vollstandige
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flachendeckende Umsetzung ist vermutlich erst langfristig realisierbar (innerhalb von 5
Jahren).

3.1.5.9 Wirkung

Malinahmen zur autismussensiblen Gestaltung von Arbeitsplatzen — sowohl in Unternehmen
als auch in WfbM — wirken in fachlicher, sozialer und wirtschaftlicher Hinsicht. Ein vertieftes
Verstandnis von Autismus bei Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern und Mitarbeitenden in
Jobcentern und Arbeitsagenturen reduziert Vorurteile und erhéht die Wahrscheinlichkeit
passgenauer Vermittlungen. Dies kommt nicht nur den Menschen mit Autismus zugute,
sondern verbessert auch die Vermittlungserfolge und die Effizienz der beteiligten
Institutionen.

In WfbM zeigt sich der Nutzen besonders deutlich: Durch die friihzeitige Erkennung von
Stresssignalen und den Einsatz strukturierender Methoden kdnnen Krisen reduziert und
Uberforderung vermieden werden. Gleichzeitig ermdglicht eine starkenorientierte
Herangehensweise, spezifische Fahigkeiten gezielt einzusetzen.

Daruber hinaus reduziert die Qualifizierung der Fachkrafte zu einer verbesserten
Kommunikation Missverstandnisse erheblich. Insgesamt profitieren die Einrichtungen von
stabileren Ablaufen, weniger Konflikten und einer héheren Zufriedenheit aller Beteiligten.

In Zeiten des Fachkraftemangels eréffnet eine autismussensible Arbeitsgestaltung zudem
neue Potenziale, indem bislang ungenutzte Kompetenzen erschlossen und langfristig in den
Arbeitsmarkt integriert werden.

Zugleich leisten autismussensible Arbeitsumgebungen einen entscheidenden Beitrag zur
gleichberechtigten Teilhabe von Menschen mit Autismus am Arbeitsleben. Indem Barrieren
abgebaut und individuelle Unterstitzungsbedarfe bertcksichtigt werden, entstehen echte
Chancen auf nachhaltige Beschaftigung, Selbstbestimmung und gesellschaftliche Teilhabe.

3.2 Angelman- und Prader-Willi-Syndrom
3.2.1 Einfuhrung

Das Angelman-Syndrom wird in der ICD-10 den sonstigen Deletionen eines
Chromosomenteils zugeordnet (Q93.5). Neben physischen Beeintrachtigungen zeichnet es
sich durch abnormale oralmotorische Verhaltensweisen sowie Lauf- und orthopadische
Probleme aus. Menschen mit Angelman-Syndrom haben zudem haufig eine eingeschrankte
Kommunikationsentwicklung, Sehstérungen, gastroenterologische Probleme und Epilepsie.
Charakteristisch ist ihre fréhliche Grundstimmung, die mit haufigen Lachanfallen und
freundlichen Verhaltensweisen einhergeht.

Das Prader-Willi-Syndrom zahlt gemaf} ICD-10 zu den angeborenen
Fehlbildungssyndromen, die vorwiegend mit Kleinwuchs einhergehen (Q87.1). Nach oft
ausgepragter Trink- und Erndhrungsschwache in der frihen Sauglingszeit folgt oft eine
Periode exzessiver Gewichtszunahme, die mit einem erhéhten Risiko von Adipositas
einhergeht. Dariber hinaus zeichnet es sich durch Lernschwierigkeiten, mangelnde soziale
Fahigkeiten und Verhaltensstérungen der betroffenen Menschen aus, die haufig mit gestorter
Sprachentwicklung und mangelnder Emotionskontrolle einhergehen. Sie verfigen haufig
uber eine ausgepragte Feinmotorik, eine hohe Detailgenauigkeit, ein gutes visuelles
Gedachtnis sowie Kreativitat in kiinstlerischen Bereichen.
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3.2.2 Verbesserung der Datenlage

Genaue Daten zur Situation von Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-
Syndrom gibt es in Sachsen wie auch bundesweit nicht. Die weltweite Pravalenz des
Angelman-Syndroms?® belauft sich auf schatzungsweise 1:10.000-20.000 und beim Prader-
Willi-Syndrom#° auf 1:15.000-30.000. Ausgehend von 4,08 Millionen Einwohnerinnen und
Einwohnern im Freistaat Sachsen wird die Anzahl der Personen mit Angelman-Syndrom auf
200 bis 400 und der Menschen mit Prader-Willi-Syndrom auf 135 bis 270 geschéatzt. Jedoch
bedarf es exakter Daten tGber Anzahl, Altersstruktur und regionaler Verteilung dieser
Personengruppen, um bedarfsgerechte Angebote schaffen zu kénnen und damit eine Uber-
bzw. Unterversorgung zu vermeiden.

3.2.2.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Dem Bundesgesundheitsministerium fiir Gesundheit zufolge zeigen Studien zur Versorgung
von Menschen mit seltenen Erkrankungen in Deutschland, dass Betroffene haufig keine
wohnortnahe, spezialisierte Versorgung finden (Eidt et al., 2009). Ohne genaue Fallzahlen
der betroffenen Menschen in einer Region sei es nicht moglich, einzuschatzen und zu
entscheiden, wo zusatzliche Spezialambulanzen, multidisziplindre Teams oder weitere
Angebote aufgebaut werden missten (ebd.). Die Studie leitet daraus den Vorschlag ab, in
Deutschland die Register und Datenerhebungen zu Menschen mit seltenen Erkrankungen
auszubauen, um die Versorgungssituation empirisch zu erfassen und daraus
Handlungsoptionen abzuleiten.

Auch eine Studie des Nationalen Aktionsbundnisses fur Menschen mit seltenen
Erkrankungen kommt zu dem Schluss, dass der Ausbau von Registern und
Datenerhebungen eine notwendige Voraussetzung ist, um den Personal- und
Infrastrukturbedarf realistisch zu bemessen.*' Zudem unterstreichen europaische und
nationale Strategien zu seltenen Erkrankungen (z. B. des Bundesministeriums flr
Forschung, Technologie und Raumfahrt*? oder der Europaischen Kommission*?) diese
Forderungen.

3.2.2.2 Angebotsstruktur in Sachsen

Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom werden in der Sachsischen
Behindertenstrukturstatistik bislang nicht separat erfasst, sondern unter breiteren Kategorien
wie ,geistige Behinderung" oder ,Entwicklungsstérungen" subsumiert. Daher ist die Anzahl
der Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom in Sachsen nicht statistisch
bekannt, sondern kann nur anhand von Préavalenzen aus nationalen und internationalen
Fachpublikationen geschatzt werden.

Im Rahmen des Projekts ,Angelman-Syndrom Online Register” werden am Institut fur
Humangenetik des Universitatsklinikums Leipzig klinische und genetische Befunde zum
Angelman-Syndrom erfragt und Daten von Betroffenen in einem lokalen Angelman-Register
zusammentragen.** Ebenfalls am Universitatsklinikum Leipzig befindet sich das Zentrum fir

39 Link zu DNA-Diagnostik (Abruf 29.07.2024)

40 Link zu Orpha.net (Abruf 29.07.2024)

41 Link zur Studie des nationalen Aktionsbindnisses (Abruf 16.03.2026)
42 Link zum BMFTR (Abruf 16.03.2026)

43 Link zur Europaischen Kommission (Abruf 16.03.2026)

44 Link zum Uniklinikum Leipzig (Abruf 16.03.2026)
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Seltene monogenetische Formen der Adipositas und Prader-Willi-Syndrom. Im Rahmen des
Projekts ,PraWiData2“ wurde im Auftrag der Prader-Willi-Syndrom Vereinigung Deutschland

e.V. in Kooperation mit der Universitat Leipzig eine Datenbank 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.*

3.2.2.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

Die Teilnehmenden der AK bewerten die Datenlage zur Versorgung von Menschen mit
spezifischen Behinderungen in Sachsen als unzureichend und sehen den Bedarf, valide
Daten zu erheben und entsprechende Statistiken zu flihren. Nur mit einem erweiterten
Wissen kdénnen aus ihrer Sicht bedarfsgerechte Unterstitzungs- und Versorgungsstrukturen
geschaffen werden.

3.2.2.4 Handlungsvorschlag

Das Teilziel der Studie, die Bedarfe von Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-
Syndrom auf regionaler Ebene in Sachsen aufzuzeigen, konnte wegen fehlender Daten zu
diesen Personengruppen nicht erreicht werden. Entsprechende Daten sind jedoch
notwendig, um passgenaue Angebote flr diese Zielgruppen auf- bzw. ausbauen zu kénnen
und dadurch Unter- oder Uberversorgung vorzubeugen.

Konkrete MalRhahmen:

e Es soll ein zentrales, freiwilliges Register flir Angelman-Syndrom und Prader-Willi-
Syndrom unter Beteiligung von Universitatskliniken (z. B. Leipzig*® und Dresden) und
Selbsthilfeorganisationen aufgebaut werden. Dieses soll dazu dienen, kontinuierlich
pseudonymisierte Daten zu Pravalenz, Soziodemografie und regionalen Bedarfen der
betroffenen Menschen in Sachsen bereitzustellen, die direkt in die Landesplanung
einflieRen koénnen.

3.2.2.5 Relevante Akteure

e Universitatskliniken
e Angelmane.V.
e Prader-Willi Syndrom Vereinigung e.V.

Die Entwicklung eines freiwilligen Registers besteht aus mehreren Schritten (Zieldefinition,
Datenschutz- und Ethikkonzept, technische Umsetzung, Akzeptanz), an denen mehrere
Akteure mitwirken sollten: Die KVS kann z. B. ambulante Versorgungsdaten einbringen, die
Universitatskliniken spezialisierte Diagnostik- und Behandlungsdaten. Das Institut fur
Humangenetik der Universitat Leipzig fuhrt eine entsprechende Studie durch, in der Daten
von Betroffenen in einem lokalen Angelman-Register erfasst werden. Des Weiteren sollte
das Universitare Zentrum fur Seltene Erkrankungen Leipzig (UZSEL) beteiligt sein, um
Informationen und Erfahrungen zu einem Prader-Willi-Register einzubringen. Die

45 Auf der Homepage heildt es, dass aktuell Verlaufsdaten von etwa 200 Patientinnen und
Patienten in der Datenbank erfasst sind — noch zu wenig, um aus den medizinischen
Informationen die relevanten Antworten ableiten zu kénnen. (Link zu prawidata, Abruf
29.07.2024)

46 Das Institut fir Humangenetik der Universitat Leipzig fuhrt eine entsprechende Studie durch.
(Angelman-Syndrom Online Register; Link zum Uniklinikum Leipzig , Abruf: 27.03.2026)
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Vereinigungen vertreten die Betroffenenperspektive, unterstitzen bei der Ansprache und
Aufklarung und férdern die Teilnahme am freiwilligen Register.

3.2.2.6 Zielerreichung

Die Zielerreichung des sachsischen Registers ist messbar an der Registrierungsquote (z. B.
mindestens 50% der geschéatzten Zahl von Betroffenen nach zwei Jahren) sowie an der
Verwendung der pseudonymisierten Daten in landesspezifischen Bedarfsanalysen und
Versorgungsberichten.

3.2.2.7 Ressourcenbedarf

Fir das sachsische Register fallen Kosten fir IT-Infrastruktur, regelmaRige Pflege der
Register und Datenschutzmalinahmen an, die durch Landesmittel, Férderprogramme des
Bundesministeriums fir Gesundheit oder EU-Mittel (z. B. des Europaischen
Gesundheitsdatenraums) gedeckt werden kénnen.

3.2.2.8 Zeitstruktur

Das sachsische Register lasst sich eher langfristig innerhalb von drei Jahren realisieren.
Nach Freigabe von Budget und Datenschutzkonzept erfolgt die Einrichtung der IT-
Infrastruktur und die Einbindung der Kooperationspartner (Universitatskliniken und
Selbsthilfeorganisationen) im ersten Jahr. Die Bekanntmachung des Registers unter
Betroffenen und deren Eintragungen erfolgen initial im zweiten Jahr, sodass ab dem dritten
Jahr erste belastbare Pravalenzdaten verfiigbar sind.

3.2.2.9 Wirkung

Der Aufbau eines Registers kann dazu beitragen, verlassliche Daten zu Pravalenz und
Bedarfen von Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom in Sachsen
bereitzustellen und damit eine zielgerichtetere Versorgungs- und Unterstitzungsplanung zu
ermoglichen. Langfristig fuhrt dies zu einer besseren Teilhabe der Betroffenen und
effizienterer Ressourcennutzung.

3.2.3 Bedarfsgerechtes Wohnen

Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom haben wie alle anderen
Menschen das Recht, selbst zu entscheiden, wo und mit wem sie leben méchten (UN-BRK,
Artikel 19; Institut fir Menschenrechte*’). In den letzten Jahrzehnten haben sich
verschiedene Wohnformen flir Menschen mit Behinderungen in Sachsen etabliert. Die an der
Studie beteiligten Personen sehen den grofiten Bedarf hinsichtlich der besonderen
Wohnformen fir Erwachsene, auf die sich folglich auch die nachfolgenden Abschnitte
beziehen. Selbstredend kommen je nach individueller Lebenssituation der Menschen auch
andere Wohn- und Lebensformen infrage (wie z. B. das Wohnen mit Assistenz in der
eigenen Wohnung oder in einer Wohngemeinschaft), die jedoch hier nicht vertieft behandelt
werden, da sie sich nur fUr einen kleinen Teil der Zielgruppe als geeignet erwiesen haben.

3.2.3.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Es gibt in Deutschland keine Studien oder Statistiken darliber, wie Menschen mit Angelman-
Syndrom oder Prader-Willi-Syndrom wohnen. Bundesweit zeigt sich ein Trend von
besonderen Wohnformen hin zu weiteren besonderen Wohnformen (die dem ehemals

47 Link zum Institut fir Menschenrechte (Abruf 23.3.2026)
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ambulant betreuten Wohnen entsprechen) und inklusiven Wohnsettings.*® Auch im Freistaat
Sachsen hat sich im Zeitraum von 2005 bis 2021 die Anzahl der Platze in weiteren
besonderen Wohnformen verdoppelt (Siebter Bericht zur Lage der Menschen mit
Behinderungen im Freistaat Sachsen*®).

Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom haben jedoch oft
hochkomplexe Unterstitzungserfordernisse. So erfordern sowohl die Komplexitat des
Prader-Willi-Syndroms als auch die individuelle Persdnlichkeit eines jeden Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom eine sehr intensive Betreuung®’, die in inklusiven Wohnsettings kaum
sicher abgedeckt werden kann. Beide Behinderungen bringen dullerst spezifische Bedarfe
mit sich (z. B. 24-stlindige Aufsicht, epileptische Anfalle, lebensbedrohliches Essverhalten,
komplexe Kommunikation), die in inklusiven Wohnsettings nicht immer abgedeckt werden
kénnen. Daher sind auch spezialisierte Wohnangebote notwendig, um das Recht der
Menschen auf Gesundheit, Sicherheit, Entwicklung und Teilhabe nach der UN-BRK
(insbesondere Artikel 19 und 25) zu gewahren. Ohne ausreichend spezialisierte
Wohnangebote verfligen die entsprechenden Familien nicht Gber die in der UN-BRK
verankerte Wahlfreiheit, da sie lediglich zwischen dem Verbleib bei den Eltern oder
unpassenden Wohnangeboten wahlen kénnen.

3.2.3.2 Angebotsstruktur in Sachsen

Die Lebenshilfe betreibt in Reichenbach eine besondere Wohnform speziell fir erwachsene
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom mit insgesamt 16 Platzen, die alle nahezu dauerhaft
belegt sind. Die Wohnstatte ist als Spezialeinrichtung konzipiert und kombiniert individuelle
Unterstutzung im Alltag, insbesondere bei Ernahrung und Struktur, mit moglichst
selbststandigem Wohnen nach dem Motto ,so selbststandig wie moglich, so viel Hilfe wie
noétig“. Die Bewohnerinnen und Bewohner leben in Gberschaubaren Wohneinheiten mit
Einzelzimmern und gemeinsamen Aufenthaltsbereichen und sind in der Regel in der WfbM
der Lebenshilfe Reichenbach beschaftigt. Besonders wichtig sind Sicherheit und
Orientierung sowie syndromgerechte Erndhrung.

Wohnformen speziell fiir Menschen mit Angelman-Syndrom gibt es in Sachsen derzeit nicht.

3.2.3.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

Angelman-Syndrom

Die Interviewpersonen sehen einen erheblichen Mangel an geeigneten besonderen
Wohnformen in Sachsen, die den Bedurfnissen von Menschen mit Angelman-Syndrom
entsprechen. Schlafstérungen, Epilepsie und keine bis wenig Lautsprachentwicklung seien
haufige Symptome und erforderten ausreichendes und spezialisiertes Personal. Viele
Wohnheime seien jedoch personell und finanziell unterausgestattet, um eine angemessene
Betreuung zu gewahrleisten. Die Suche nach einem geeigneten Wohnplatz sei fir ein Gros
der Eltern eine immense Herausforderung, die viel Zeit und Energie in Anspruch nehme. Die
Forderung von weiteren besonderen Wohnformen sehen einige Interviewpersonen als
nachteilig fir Menschen mit Angelman-Syndrom, da diese oft hohe Unterstlitzungsbedarfe
aufwiesen und daher besondere Wohnformen bendtigten. Innerhalb der existierenden
besonderen Wohnformen in Sachsen komme es aus Sicht einiger Eltern zu einer
Zweiklassengesellschaft, bei der die ,schweren Falle* benachteiligt wirden. Dies flhre zu

48 Link zum Kennzahlenvergleich Eingliederungshilfe (Abruf 23.3.2026)
49 Link zum Siebten Bericht (Abruf 23.3.2026)
50 Link zur PWS-Webseite (Abruf 23.03.2026)
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einer weiteren Verschlechterung der Situation von Menschen mit hohem
Unterstitzungsbedarf.

Auch die Arbeitskreismitglieder sind der Meinung, dass fur Menschen mit Angelman-
Syndrom aufgrund des hohen Unterstitzungsbedarfs in der Regel eine besondere
Wohnform am besten geeignet sei. Bedarfsgerechte Wohnplatze sollten medizinische
Gegebenheiten bericksichtigen und durch bauliche Rahmenbedingungen auf
Weglauftendenzen der Betroffenen eingehen. Das Finden eines geeigneten Platzes in einer
besonderen Wohnform gestalte sich in Sachsen jedoch schwierig. Hier sehen die
Arbeitskreismitglieder eindeutigen Bedarf an mehr Platzen in besonderen Wohnformen, die
auf die Bedurfnisse von Menschen mit Angelman-Syndrom eingehen und einen
ausreichenden Betreuungsschlissel zur Verfligung stellen. Junge Erwachsene bendtigten
Wohnangebote, in denen sie nicht nur Unterstitzung (und Pflege) erhielten, sondern auch
soziale Kontakte zu Gleichaltrigen hatten.

Die Schwierigkeit bei der Platzsuche hange auch damit zusammen, dass die besonderen
Wohnformen ihre Bewohnenden derzeit selbst aussuchten, der Personalschliissel schlecht
sei und Fachkraftemangel herrsche. Dies flihre dazu, dass Menschen mit hohem
Unterstutzungsbedarf seltener aufgenommen wirden. Hier wird der Bedarf an einer
Verpflichtung gesehen, dass alle betroffenen Menschen einen flr sie passenden Platz in
Wohnortnahe erhalten. Dazu sei eine adaquate Finanzierung von besonderen Wohnformen
notwendig. Statt des Mischkostensatzes bedurfe es einer flexibleren Finanzierung, die den
erhdhten Betreuungsaufwand realistisch abbilde.

Aus Sicht des AK stellt der Integrierte Teilhabeplan (ITP)-Bogen ,,C: Herausforderndes
Verhalten / Kommunikation“ eine gute Mdglichkeit dar, individuelle Hilfebedarfe festzustellen.
Dieser sollte daher laut den Teilnehmenden des AK wie vorgesehen immer angewendet
werden und den aufnehmenden Einrichtungen zur Verfligung gestellt werden. Diese waren
somit von Beginn an Uber die Bedarfe informiert, was die Planung erleichtere. So kénnten
sich langfristig sowohl Betreuungs- als auch Arbeitsbedingungen fur alle Beteiligten
verbessern, Betreuungsplatze entstehen und Fachkrafteabwanderung entgegengewirkt
werden.

Auch bei Menschen mit Angelman-Syndrom kénne, abhangig vom individuellen
Unterstitzungsbedarf und emotionalen Entwicklungsstand, ein Betreuungsschliissel von
etwa 1:1 oder 2:1 notwendig sein. Dabei kénnten Nicht-Fachkrafte unterstiitzend eingesetzt
werden, sofern diese Uber ausgepragte soziale Kompetenzen und Empathie verfligten.

Prader-Willi-Syndrom

Die interviewten Eltern vertreten die Auffassung, dass eine spezialisierte Wohnform fir
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom die einzig geeignete Wohnmaéglichkeit fur ihre Kinder
darstelle. Andere Optionen sehen sie nicht, da ein Zusammenleben mit anderen Menschen
aufgrund des ausgepragten Essensdrangs aus ihrer Sicht nicht funktioniere. Insgesamt
schildern die Eltern, dass sowohl die Versorgung als auch die Zukunftsplanung fir Kinder mit
Prader-Willi-Syndrom mit erheblichen Herausforderungen verbunden sei, die die Familien
emotional wie organisatorisch stark belaste.

Auch der AK kommt zu dem Schluss, dass fir die meisten Menschen mit Prader-Willi-
Syndrom aufgrund des Drangs zur Nahrungsaufnahme eine besondere Wohnform am
besten geeignet sei. Von zentraler Bedeutung sei dabei eine syndromgerechte Ernahrung,
einschliellich einer kontrollierten Zugangsregelung zu Nahrungsmitteln, da andernfalls
erhebliche gesundheitliche Folgeprobleme drohten.
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Nach Einschatzung der Teilnehmenden des AK solle die Wohnstéatte der Lebenshilfe
Reichenbach in Sachsen nicht nur erhalten, sondern weiter ausgebaut werden. Die
Wohnbereichsleitung berichtet von regelmafiig eingehenden Anfragen nach Platzen. Eine
Warteliste existiere jedoch nicht, da Platze nicht kontinuierlich, sondern in der Regel nur im
Todesfall frei wirden.

Die Weiterfinanzierung des bestehenden Angebots stellt laut KSV derzeit kein Problem dar,
da eine ausreichende Finanzierung gewabhrleistet sei. Die Entscheidung Uber eine
Erweiterung der Wohnstétte und die Schaffung zusatzlicher Platze misse jedoch — auch
entgegen dem allgemeinen Trend zur Ambulantisierung — bewusst getroffen werden. Der AK
formuliert den Ausbau eindeutig als bestehenden Bedarf. Zudem wird der Personalmangel
als weiteres zentrales Problem benannt: Es gestalte sich duf3erst schwierig, engagiertes
Personal zu gewinnen und langfristig zu binden.

3.2.3.4 Handlungsvorschlag

Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom haben hochkomplexe
Unterstutzungserfordernisse, die in allgemeinen Wohnformen unter den derzeitigen
Bedingungen meistens nicht fachgerecht und sicher abgedeckt werden kénnen.
Spezialisierte besondere Wohnformen sind aus Sicht der Familien und Fachleute derzeit die
einzig realistische Option, um Gesundheit, Sicherheit und Entwicklung der Betroffenen zu
sichern. Die UN-BRK fordert Wahlfreiheit, Teilhabe in der Gemeinschaft und bedarfsgerechte
Unterstutzung und schlie3t spezialisierte Settings nicht aus, solange diese gemeindenah und
teilhabeorientiert gestaltet sind. Daraus leitet sich der Vorschlag ab, bedarfsgerechte
Wohnangebote in Sachsen fur Menschen mit Angelman-Syndrom oder Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom auf- bzw. auszubauen.

Konkrete MalRnahmen fur Menschen mit Prader-Willi-Syndrom:

e Erhaltung des spezialisierten Wohnangebots fur Menschen mit Prader-Willi-Syndrom
der Wohnstatte der Lebenshilfe Reichenbach

¢ Prifung, ob alle Menschen mit Prader-Willi-Syndrom in Sachsen bei Bedarf dort
einen passgenauen Wohnplatz erhalten kénnen

e Falls nicht: Ausbau und Erweiterung des Angebots um die entsprechende Anzahl an
Platzen

Konkrete MalRnahmen fir Menschen mit Angelman-Syndrom:

e Prifung, wie viele Menschen mit Angelman-Syndrom in Sachsen eines Wohnplatzes
in einer besonderen Wohnform bedirfen

o Errichtung einer spezialisierten Wohngruppe fir Menschen mit Angelman-Syndrom in
einer besonderen Wohnform mit der entsprechenden Anzahl an Platzen

o Schaffung finanzieller Ausgleiche fiir besondere Wohnformen, die Menschen mit
Angelman-Syndrom und hohem Unterstitzungsbedarf aufnehmen

3.2.3.5 Relevante Akteure

o Leistungstrager der Eingliederungshilfe
e SMS
e Leistungserbringer

Trager der Eingliederungshilfe sind nach dem Neunten Buch Sozialgesetzbuch

(Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen, SGB IX) danach verpflichtet,
die Bedarfe von Menschen mit Behinderungen zu erheben und ihnen ein bedarfsgerechtes,
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selbstbestimmtes Wohnen zu ermdéglichen und dieses ausreichend zu finanzieren. Die
Leistungserbringer sind fur die praktische Umsetzung der Leistungen zustandig. Das SMS
kann einen Austausch zur Erhebung des Bedarfs hinsichtlich bedarfsgerechten Wohnens
von Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-Will-Syndrom in Sachsen anregen. Da
hier auch Kosten eine grofl3e Rolle spielen, mussen alle Akteure umfassend in den
Austausch involviert werden.

3.2.3.6 Zielerreichung

Die Zielerreichung lief3e sich Gber eine landesweite Analyse Uberprifen, in der Anzahl der
Menschen mit Prader-Willi- bzw. Angelman-Syndrom, ihr Wohnbedarf und vorhandene
spezialisierte Platze systematisch erfasst und regelmaRig fortgeschrieben werden. Zudem
koénnten Indikatoren wie z. B. Verhaltnis von Bedarf zu verfligbaren Platzen, Wartezeiten,
Zufriedenheit von Betroffenen und Angehdrigen definiert und mit den Zielen abgeglichen
werden.

3.2.3.7 Ressourcenbedarf

Die Kosten fur die Umsetzung der vorgeschlagenen MalRnahmen im Bereich besonderer
Wohnformen kénnen nur schwer geschatzt werden, da mehrere Faktoren die Kalkulation
erheblich beeinflussen und derzeit unklar oder variabel sind. Wie viele Menschen mit
Angelman-Syndrom oder Prader-Willi-Syndrom aktuell einen Wohnplatz bendtigen oder
zukunftig benétigen werden, ist nicht bekannt.

Der grofite Kostenpunkt im Bereich besonderer Wohnformen ware die Bereitstellung und
Finanzierung von Personal fir die Betreuung und Assistenz, da Personal- und
Betreuungsaufwand in der Regel alle anderen Kostenpositionen wie Infrastruktur, IT-
Lésungen, Materialien oder Offentlichkeitsarbeit deutlich (ibersteigt und den gréften Anteil
am Gesamtbudget ausmacht. Eine Bezifferung der Kosten kénnte daher nur sehr ungenau
vorgenommen werden mit dem Risiko, die tatsachlichen Ausgaben deutlich zu unter- oder
Uberschatzen.

Zu einer besseren Grundlage fur die Kalkulation der Ressourcen kann die Bedarfsermittlung
mittels des ITP beitragen, der den individuellen Unterstitzungsbedarf von Menschen mit
Behinderungen systematisch erfasst und darauf basierend MaRnahmen plant. Der ITP
dokumentiert detailliert, welche Assistenzleistungen, FérdermaRnahmen und
Betreuungsformen eine Person bendtigt, wodurch fir Menschen mit spezifischen
Behinderungen der individuelle Pflege- und Assistenzaufwand transparent wird.
Einrichtungen und Dienste kdnnen auf dieser Basis berechnen, wie viele Assistenzkrafte
notig sind, welcher Fachkraftebedarf besteht und welche Personalschlissel realistisch sind.
Es ist davon auszugehen, dass die zu einer Berechnung notwendigen Daten dem KSV
vorliegen und in der Leistungs- und Vergutungsvereinbarung zwischen KSV und
Leistungserbringern auf Basis des Rahmenvertrags nach § 131 Abs. 1 SGB IX geregelt sind,
wobei sich diese am Hilfebedarf der darin lebenden Menschen ausrichtet.

3.2.3.8 Zeitstruktur

Die Umsetzung der MalRnahmen sollte kurzfristig innerhalb von einem Jahr mit
Bedarfsermittlungen via ITP und Prifungen der bestehenden Platze in Reichenbach
beginnen, um Akutfalle schnell zu adressieren. Mittel- bis langfristig (zwei bis flinf Jahre) sind
dann der Ausbau bestehender und die Neuerrichtung weiterer spezialisierter Wohngruppen
anzustreben, parallel zur Qualifizierung von Personal und Finanzierungsvereinbarungen.
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3.2.3.9 Wirkung

Durch die MaRnahmen erleben Menschen mit spezifischen Behinderungen nicht nur einen
Zuwachs in ihrer Teilhabe, sondern es werden auch ihre Familien entlastet, da sie ihre
Kinder in bedarfsgerechten, sicheren Wohnformen unterbringen kdénnen. Gleichzeitig steigt
die Lebensqualitat der Menschen durch spezialisierte Betreuung, was sich in weniger
Kriseninterventionen, stabilerer Gesundheit und besserer Teilhabe im Alltag widerspiegeln
sollte.

3.2.4 Zugang zum Gesundheitssystem — Hausarztliche und allgemeine
facharztliche Versorgung

Niedergelassene Arztinnen und Arzte spielen eine zentrale Rolle in der wohnortnahen
medizinischen Versorgung und sind eine unverzichtbare Erganzung zu spezialisierten
Ambulanzen. Um eine angemessene und kontinuierliche Betreuung von Menschen mit
Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom sicherzustellen, ist es daher notwendig,
vorhandene Checklisten flir medizinische Untersuchungen in der Regelversorgung
weiterzuentwickeln und ihre Anwendung zu starken.

3.2.4.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Menschen mit Behinderungen erleben in der ambulanten medizinischen Versorgung
Barrieren, die sowohl den Zugang als auch den Ablauf der Untersuchung betreffen. Die
Behandlungssituation ist teilweise durch Angste, Unruhe oder auch das Nichtzulassen von
Untersuchungen erschwert. Betroffene berichten von der Schwierigkeit, Praxen zu finden,
die im Umgang mit Menschen mit Behinderung erfahren sind (Wellkamp et al. 2023). Es
besteht eine unzureichende Barrierefreiheit sowie fehlende Sensibilitat des medizinischen
Personals.

In Deutschland und international werden bei Menschen mit Angelman-Syndrom und Prader-
Willi-Syndrom ahnliche Barrieren im Gesundheitssystem benannt, die vor allem auf der
Seltenheit der Erkrankungen beruhen (vgl. Beauftragter der Bundesregierung fur die Belange
der Patientinnen und Patienten®'). Diese umfassen u.a. mangelnde Fachkenntnisse, lange
Wartezeiten und eine Gesundheitsversorgung ohne die erforderliche Koordination. Beide
Gruppen leiden unter verzogerter Diagnose, fehlender Kompetenz im
Primarversorgungssystem und unzureichender Berucksichtigung der Besonderheiten ihrer
Beeintrachtigung in medizinischen Behandlungen.

Die beschriebenen Barrieren in der ambulanten medizinischen Versorgung stehen im
Widerspruch zu den Verpflichtungen durch die UN-BRK. Nach Artikel 25 haben Menschen
mit Behinderungen das Recht auf den gleichen Zugang zu qualitativ hochwertiger
Gesundheitsversorgung, ohne Diskriminierung aufgrund von Behinderung. Artikel 9
verpflichtet die Vertragsstaaten, sicherzustellen, dass Einrichtungen und Dienste des
Gesundheitswesens gut zuganglich sind.

51 Link zum Patientenbeauftragten (Abruf 24.03.2025)
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3.2.4.2 Angebotsstruktur in Sachsen

Die allgemein- und facharztliche Versorgung in Sachsen wurde bereits in Kapitel 3.1.3
dargestellt und wird daher an dieser Stelle nicht erneut thematisiert. Die Spezialversorgung
von Menschen mit Angelman-Syndrom Ubernimmt in Sachsen das Angelman-Zentrum am
Universitatsklinikum Leipzig. Es bietet sowohl stationare als auch ambulante interdisziplinare
Betreuung durch ein multiprofessionelles Team. Der Arbeitsschwerpunkt liegt in der
Betreuung von neurologisch komplex erkrankten Kindern und Jugendlichen.®? Fiir das
Prader-Willi-Syndrom gibt es kein entsprechendes Angebot. Die Kinder- und Jugendklinik
Bavaria in Kreischa behandelt auf ihrer Stoffwechselstation auch Kinder mit Prader-Willi-
Syndrom.%® Zudem ist das Angelman-Zentrum nicht fur alle Familien in Sachsen
gleichermalden gut zu erreichen.

Niedergelassene Arztinnen und Arzte sind daher in der Versorgung von Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom oder Angelman-Syndrom unerlasslich. Fir deren medizinische
Versorgung existieren Checklisten, die dazu dienen sollen, allgemein- und
fachmedizinisches Personal bei der evidenzbasierten und interdisziplinaren Versorgung
dieser Personengruppen zu unterstitzen.

Das ,Angelman-Toolkit“ ist eine deutsche Ubersetzung des Clinical Care Toolkits der
Angelman Syndrome Foundation (Stand 04/2025), das evidenzbasierte Empfehlungen flr
die klinische Betreuung von Menschen mit Angelman-Syndrom bietet. Es umfasst
Standards fir die allgemeine Versorgung, Leitlinien zur Epilepsie-Behandlung, Anasthesie-
Verfahren, Myoklonus-Management sowie bewahrte Praktiken in Physiotherapie und
Ergotherapie. Ziel ist es, medizinisches Personal und Pflegende auf den neuesten
Forschungsstand zu bringen, um eine koordinierte Versorgung zu gewahrleisten und
Komplikationen vorzubeugen.5

Die ,Checkliste flr eine gute Gesundheit“ der International Prader-Willi Syndrome
Organisation ist ein Hilfsmittel fur die klinische Betreuung von Menschen mit Prader-Willi-
Syndrom, das auf evidenzbasierten Empfehlungen fiir ein gesundes Leben als erwachsener
Mensch basiert. Sie empfiehlt jahrliche medizinische Untersuchungen mit Fokus auf
Gewichtskontrolle, Bauchumfang, Blutdruck, Lungenfunktion, Zahnstatus und Laborwerte,
immer mit Beteiligung von Familienangehorigen. Ziel ist eine praventive, interdisziplinare
Versorgung zur Vermeidung von Ubergewicht, Komplikationen und Férderung von Fitness
sowie Ernahrungsmanagement.®®

3.2.4.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

Die Interviews mit Angehdrigen von Menschen mit Angelman- oder Prader-Willi-Syndrom
verdeutlichen, dass die bestehenden Checklisten dem medizinischen Fachpersonal kaum
bekannt sind. Stattdessen mangele es Arztinnen, Arzten sowie Therapeutinnen und
Therapeuten haufig an spezifischem Wissen, praktischer Erfahrung im Umgang mit den
genetischen Syndromen sowie an Sensibilitdt und Geduld.

52 Link zum Atlas Seltene Erkrankungen (Abruf 24.3.2026)

53 Auch die Universitatskliniken in Dresden und Leipzig behandeln im Rahmen der
Endokrinologie Personen mit PWS. Informationen fir das Universitatsklinikum Dresden finden
sich hier: Link Uniklinikum Dresden (Abruf 10.07.2026). Informationen des Uniklinikums
Leipzig sind hier zu erhalten: Link zum Uniklinikum Leipzig (Abruf 10.07.2026).

54 Link zur Angelman-Webseite (Abruf 24.3.2026)
55 Link zur Checkliste (Abruf 24.3.2026)

| 43


https://www.se-atlas.de/id/SE5157?ln=en_EN
https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/kik/behandlungsangebot/fachbereiche/endokrinologie-diabetologie
https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/kinderklinik/Seiten/endokrinologie.aspx
https://angelman.de/medizin-forschung/angelman-tool-kit/
https://ipwso.org/wp-content/uploads/2021/06/Checkliste-fu%CC%88r-eine-Gute-Gesundheit.pdf

Angehorige von Menschen mit Angelman-Syndrom berichten von Unverstandnis und
fehlender Unterstlitzung im Gesundheitssystem. Das medizinische Personal zeige mitunter
wenig Interesse an ihren Kindern, lasse Eltern mit inren Sorgen allein oder zweifle die
angegebenen Beschwerden an. Diese Erfahrungen fuihren zu Frustration und behindern eine
angemessene Versorgung.

Auch Eltern von Kindern mit Prader-Willi-Syndrom bestéatigen, dass Arztinnen und Arzte
der Regelversorgung oftmals nicht ausreichend Uber das Syndrom informiert seien.
Symptome und Besonderheiten wirden vielfach nicht erkannt, was bei Eltern
Verunsicherung ausldse — besonders, da Menschen mit Prader-Willi-Syndrom haufig ein
vermindertes Schmerzempfinden hatten. Dies kénne in der Folge zu Fehleinschatzungen
oder Fehldiagnosen flihren.

Im AK wurde daher die Bedeutung der Checklisten betont. Voraussetzung fir eine
gleichberechtigte gesundheitliche Teilhabe sei, dass medizinisches und therapeutisches
Personal die Syndrome kennen und deren Besonderheiten in der Versorgung berucksichtige.

3.2.4.4 Handlungsvorschlag

Die Erfahrungen von Betroffenen und ihren Angehdrigen zeigen, dass Menschen mit
Angelman- oder Prader-Willi-Syndrom in der medizinischen Versorgung haufig keine
gleichberechtigte Teilhabe erfahren. Ihre Symptome sind dem medizinischen Personal oft
nicht bekannt, werden unterschatzt oder falsch eingeordnet. Zwar existieren Checklisten, die
Arztinnen, Arzte sowie Therapeutinnen und Therapeuten bei der Versorgung unterstiitzen
sollen, doch sind diese oft nicht bekannt oder werden nicht genutzt. Es wird daher
vorgeschlagen, die bestehenden Checklisten zunachst auf ihre Aktualitat zu prifen, bei
Bedarf zu Gberarbeiten und sie allen Allgemein- und Facharzte und -arztinnen jahrlich aktiv
zur Verfugung zu stellen.

Konkrete MaRnahmen

e Uberpriifung der bestehenden Checklisten auf Ubereinstimmung mit dem aktuellen
Stand der Forschung durch ein interdisziplindres Expertenteam

e Beiidentifizierten Liicken: Uberarbeitung und Weiterentwicklung der Checklisten zu
einer aktualisierten Fassung, die als frei zugangliches PDF-Dokument verdéffentlicht
wird

e Flachendeckende, aktive Bereitstellung der Checklisten fir alle allgemein- und
fachmedizinischen Praxen in Sachsen sowie jahrliche Erinnerung an ihre Nutzung
uber einen Newsletter

3.2.4.5 Relevante Akteure

¢ Angelman-Zentrum am Universitatsklinikum Leipzig

o UZSEL

¢ Kinderklinik Bavaria Zscheckwitz in Kreischa

e Zentrum fir Patienten mit Prader-Willi-Syndrom am Universitatsklinikum Essen
e Angelmane.V.

e Prader-Willi Syndrom Vereinigung e.V.

e Patientenvertretungen nach § 140 f SGB V und deren Koordinierungsausschuss
e Landesarztekammer

e SMS
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Das SMS sollte den Dialogprozess initiieren und koordinierend begleiten. Fir die Priifung
und Weiterentwicklung der bestehenden Checklisten ist die Expertise von Fachkliniken und
Facharzten und -arztinnen zentral. Hierzu gehdren das Angelman-Zentrum am
Universitatsklinikum Leipzig, das UZSEL in Leipzig und die Bavaria Klinik in Kreischa, die
Kinder mit Prader-Willi-Syndrom behandelt. Auch das Zentrum fiir Patienten mit Prader-Willi-
Syndrom in Essen, das jedoch nicht in Sachsen ansassig ist, sollte aufgrund der
umfassenden Expertise in den Austausch einbezogen werden. Durch den Einbezug der
jeweiligen Vereinigungen und der Patientenvertretungen Iasst sich sicherstellen, dass die
Checklisten die relevanten Bedurfnisse, Alltagssituationen und typische Probleme der
Patientinnen und Patienten umfassend bericksichtigen.

3.2.4.6 Zielerreichung

Die Weiterentwicklung von Checklisten fir medizinische Untersuchungen kann uber die
Anzahl der mit den Checklisten erreichten Arztinnen und Arzte sowie deren Riickmeldungen
zur Nutzlichkeit und Verstandlichkeit gemessen werden. Dartiber hinaus kénnen die
Erfahrungen von Menschen mit Angelman- und Prader-Willi-Syndrom sowie ihrer
Angehdrigen abgefragt werden, um einzuschatzen, inwieweit sich die medizinische
Versorgung verbessert hat.

3.2.4.7 Ressourcenbedarf

Der Ressourcenbedarf umfasst primar personelle Kapazitaten fir ein interdisziplinares
Expertenteam aus Medizinern, Genetikern und Patientenvertretern sowie geringe finanzielle
Mittel fir PDF-Erstellung und Verbreitung. Die flachendeckende Bereitstellung Uber
Arztekammern erfordert lediglich geringe Koordinationskosten, da auf bestehende
Netzwerke aufgebaut werden kann.

3.2.4.8 Zeitstruktur

Die Uberpriifung und ggf. Uberarbeitung der Checklisten sollten kurzfristig innerhalb eines
Jahres erfolgen, damit aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse zeitnah bericksichtigt werden
kénnen. Anschliel3end ist die jahrliche Erinnerung an die Praxen vorgesehen, um die
Nutzung und Anwendung der Checklisten dauerhaft sicherzustellen.

3.2.4.9 Wirkung

Durch die regelmalige Aktualisierung und aktive Verbreitung der Checklisten wird
sichergestellt, dass medizinisches Personal Uber mehr Wissen zu den Syndromen verfugt.
Dies tragt wesentlich dazu bei, die gleichberechtigte gesundheitliche Teilhabe von Menschen
mit Angelman- und Prader-Willi-Syndrom zu férdern und Versorgungsungleichheiten
abzubauen.

3.3 Taubblindheit
3.3.1 Einfuhrung

Personen mit Taubblindheit leiden einerseits an einer an Taubheit grenzenden
Schwerhdrigkeit (Horverlust auf beiden Ohren von 80-95%) oder an einer vollstandigen
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 (nicht mehr als 0,05). Eine Auswertung der Behindertenstrukturstatistik
gibt an, dass 117 Menschen in Sachsen Uber das Merkzeichen TBI verfiigen.
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Taubblindheit bedeutet eine gleichzeitige Beeintrachtigung von Hér- und Sehsinn, wodurch
Kommunikation, Mobilitdt und der Zugang zu Informationen stark erschwert werden und die
gesellschaftliche Teilhabe eingeschrankt ist. Gleichzeitig entwickeln viele taubblinde
Menschen besondere Starken, etwa eine ausgepragte taktile Wahrnehmung, Feinmotorik
sowie kreative Problemldsungsfahigkeiten im Alltag.

3.3.2 Teilhabe durch Taubblindenassistenz (TBA) — Qualifizierung

Fir eine aktive Teilnahme am gesellschaftlichen Leben sind taubblinde Menschen auf TBA
angewiesen. Eine TBA unterstutzt Menschen mit Taubblindheit oder Horsehbehinderung vor
allem bei Kommunikation, Orientierung und Mobilitat. Sie vermittelt Informationen aus der
Umgebung, begleitet zu Terminen und hilft dabei, dass die betroffene Person moglichst
selbststandig am Alltag und am gesellschaftlichen Leben teilnehmen kann. Dabei werden der
Bedarf und Umfang der TBA individuell festgelegt. Obwohl die Zahl der qualifizierten TBA
wachst, reicht sie der vorliegenden Evidenz zufolge nicht aus, um den Bedarf zu decken.
Daher werden taubblinde Menschen oft von Familienangehérigen unterstitzt. %

3.3.2.1 Kenntnisse aus Forschung und Literatur

Die Teilhabe von taubblinden Menschen ist in besonderem MalRe davon abhangig, ob
spezifische Unterstltzungsformen wie TBA zur Verfligung stehen.®” Durch die gleichzeitige
Beeintrachtigung von Héren und Sehen sind zentrale Voraussetzungen fir Kommunikation,
Orientierung und Mobilitat eingeschrankt, sodass ohne qualifizierte Assistenz viele alltagliche
Lebensbereiche nicht oder nur sehr eingeschrankt zuganglich sind.®®

Im Kontext des Bundesteilhabegesetzes wird TBA ausdrucklich als Leistung der sozialen
Teilhabe im Sinne des § 78 SGB IX beschrieben. Dabei wird hervorgehoben, dass
Assistenzleistungen taubblinden Menschen die Teilhabe an Einkaufen, Freizeitaktivitaten,
Sportangeboten, kulturellen Veranstaltungen sowie an medizinischen und behdrdlichen
Terminen ermdglichen und damit einen Beitrag zu einer selbstbestimmten Lebensflihrung
leisten.®®

Besonders deutlich wird die Relevanz von TBA in Stellungnahmen und Gutachten der
Fachverbande. So kommt ein Gutachten zur Taubblindheit als ,Behinderung eigener Art“ zu
dem Schluss, dass personliche Assistenzleistungen, einschlielllich TBA, eine zentrale
Voraussetzung daflr sind, die in der UN-BRK verankerten Teilhaberechte tatsachlich zu
verwirklichen.®” In Anmerkungen zu einer in Nordrhein-Westfalen durchgefiihrten Studie wird
TBA sogar als ,unabdingbare Voraussetzung fir die gleichberechtigte gesellschaftliche
Teilhabe“ (Kaul et al. 2014, S. 14) bezeichnet, weil sie weit Uiber reine
Kommunikationsassistenz hinausgeht und eine mobile, aufsuchende und kontinuierliche
Begleitung in der alltaglichen Lebensflihrung umfasst.

Auch im Bereich der beruflichen Teilhabe wird TBA als entscheidender Faktor beschrieben.
Eine aktuelle REHADAT-Publikation zur Situation taubblinder und hérsehbehinderter
Menschen zeigt, dass Assistenzleistungen (neben technischen Hilfsmitteln) eine
Schlusselrolle dabei spielen, Arbeitsplatze zu erhalten und den Zugang zum allgemeinen
Arbeitsmarkt zu sichern. TBA unterstutzt dabei unter anderem bei der Verstandigung im
Betrieb, bei Fortbildungen, bei der Orientierung im Arbeitsumfeld sowie bei Wegen zur

56 Link zur TBA-Webseite (Abruf 12.03.2025)

57 Link zur Stiftung taubblind leben (Abruf 12.03.2025)

58 Link zur Qualitatsoffensive Teilhabe (Abruf 12.03.2025)
59 Link zum DBSV (Abruf 12.03.2025)
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https://www.dbsv.org/bundesteilhabegesetz-ab-2020-eingliederungshilfe-und-taubblindenassistenz.html

Arbeit, und tragt so dazu bei, Diskriminierung und Ausschluss aus dem Erwerbsleben zu
vermeiden.°

Der gemeinsame Fachausschuss hérsehbehindert/taubblind (GFTB) hat 2022 erklart, dass
Personen mit dem Merkzeichen TBI im Schwerbehindertenausweis mindestens ein TBA-
Bedarf von 20 Stunden wochentlich anerkannt werden muss, ohne dass sie diesen Bedarf
begrinden missen. Im selben Zug weist der GFTB darauf hin, dass der Bedarf von 20
Stunden personlicher Assistenz wdchentlich eine Untergrenze darstellt und hdhere Bedarfe
in der Regel nachgewiesen werden kénnen. Eine Studie des Bundesinstituts fur
Berufsbildung kommt zu dem Schluss, dass 20 Stunden Assistenz pro Woche als Richtwert
fur taubblinde Menschen gelten sollten (Weller et al., 2021).

3.3.2.2 Angebotsstruktur in Sachsen

In der aktuellen Liste des Berufsverbands gehérloser, schwerhdriger und hérender TBA in
Deutschland (Taubblinden-Assistenz-Verband e.V.)®' sind sechs TBA, die in Sachsen tatig
sind, hinterlegt. Aus den Angaben geht jedoch nicht hervor, in welchem Stundenumfang die
einzelnen TBA tatig sind.

Legt man zugrunde, dass derzeit sechs TBA in Sachsen arbeiten (entsprechend der Liste
des TBA-Verbandes e.V.), jede Person uber eine Arbeitskapazitat von 40 Wochenstunden
verfugt und man diese 240 Wochenstunden den 117 Uber das Merkzeichen TBI
identifizierten Personen zurechnet, ergibt sich ein durchschnittlicher Umfang von lediglich
2,05 Stunden TBA pro Woche und pro taubblinde Person. Dies liegt deutlich unter dem vom
GFTB formulierten Mindestbedarf von 20 Stunden woéchentlicher Assistenz.

In Sachsen besteht grundsatzlich die Moglichkeit, TBA gemafR den Anforderungen des GFTB
zu qualifizieren. Die diakademie in Moritzburg verfugt seit Mai 2015 UGber eine Zertifizierung
zur Qualifizierung von TBA und hat 2016 bereits eine entsprechende Malinahme
durchgeflihrt. Da die diakademie gemeinsam mit weiteren Akteuren einen erheblichen
Bedarf an TBA in Sachsen sieht, ist eine weitere Qualifizierungsmaflinahme geplant, die
bislang jedoch aufgrund fehlender finanzieller Férderung noch nicht realisiert werden konnte.

3.3.2.3 Empirische Ergebnisse der Interviews und Arbeitskreise

Die Interviews bringen die individuellen Erfahrungen taubblinder Menschen mit dem Angebot
an TBA in Sachsen zum Ausdruck und bestatigen die bereits dargestellten
Forschungsergebnisse. Die Interviewpersonen unterstreichen, dass TBA flr ihre
gleichberechtigte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben unverzichtbar sei. Sie berichten,
dass sie TBA insbesondere fir Arztbesuche, Behérdenkontakte, ihre Mobilitat, die tagliche
Lebensflihrung sowie fUr die Gestaltung von Freizeitaktivitaten benétigten und die derzeit
verfugbaren Kapazitaten an TBA nicht ausreichend seien. Mehrere Interviewpersonen
beschreiben die Erfahrung, Termine nicht wahrnehmen, Freizeitaktivitdten nicht besuchen
und nicht einmal selbst einkaufen zu kdnnen, als Gefuhl, ,zuhause eingesperrt zu sein®.

Auch in den Arbeitskreistreffen wurde hervorgehoben, dass ohne TBA selbst alltagliche
Aktivitaten wie Einkaufen oder ein Spaziergang durch die Stadt zu kaum Uberwindbaren
Hurden wirden. TBA unterstiitze bei der Orientierung und Mobilitat, etwa durch
Fuhrtechniken und das taktile oder auditive Vermitteln von Informationen Uber die

60 Link zu REHADAT-Wissen (Abruf 12.03.2025)

61 Link zur TBA-Liste; Nicht alle Anbieter, bei denen die TBA tatig sind, haben ihren Hauptsitz in
Sachsen. Die Assistenz erfolgt aber aufsuchend vor Ort.
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Umgebung. Dadurch gewannen taubblinde Menschen ein gro3es Mal} an Unabhangigkeit
zurick, kénnten Wege selbstbestimmter zurlicklegen und 6ffentliche Verkehrsmittel nutzen.
Zugleich ermogliche TBA die Teilnahme an kulturellen, beruflichen und sozialen Aktivitaten,
beispielsweise durch Begleitung ins Theater, Unterstlitzung bei Behérdengangen oder bei
der Wahrnehmung von Arbeitsmoglichkeiten. Dies flihre zu einer splrbaren Steigerung der
Lebensqualitat und eréffne die Chance auf gleichberechtigte Teilhabe.

Aus Sicht der Teilnehmenden des AK sei TBA daher weit mehr als nur eine praktische
Unterstutzung. Sie wird als entscheidender Faktor fur Selbstbestimmung, soziale Teilhabe
und personliche Entwicklung beschrieben. Ohne diese Assistenz seien viele taubblinde
Menschen in ihrem Alltag stark eingeschrankt und erlebten sich als von der Gesellschaft
isoliert. Eine flachendeckende Versorgung mit qualifizierten TBA wird als essenziell
angesehen, um taubblinden Menschen eine vollwertige Teilnahme am gesellschaftlichen
Leben zu ermdglichen. Wie die Interviewpersonen berichten auch die Mitglieder des AK,
dass sie aufgrund der Unterversorgung etwa Arzttermine nicht zeithah wahrnehmen kénnten
und in ihrer Freizeitgestaltung sowie Mobilitat deutlich eingeschrankt seien.

Die Ergebnisse aus Interviews und Arbeitskreistreffen machen insgesamt deutlich, dass eine
ausreichende Unterstitzung durch TBA zentral fur ein selbstbestimmtes Leben taubblinder
Menschen ist. Gleichzeitig konstatieren die Beteiligten eine stark begrenzte Verfligbarkeit
von TBA in Sachsen, die taubblinde Menschen daran hindere, ihre Teilhabe umfassend
geltend zu machen. Die eingeschrankte Verfugbarkeit fuhre dazu, dass bewilligte Assistenz
(z. B. im Rahmen eines Personlichen Budgets) teilweise nicht abgerufen werden kénne oder
nur flr begrenzte Zeitraume zur Verfligung stehe.

Neben dem Bedarf an deutlich mehr TBA-Kapazitaten in Sachsen sehen die Teilnehmenden
des AK auch Handlungsbedarf bei der Vereinheitlichung von Antragstellung und Gewahrung
von TBA, insbesondere wenn diese im Rahmen des Persdnlichen Budgets beantragt wird.
Hierfur zustandig sind in Sachsen derzeit die Sozialamter der Landkreise und kreisfreien
Stadte. Nach Erfahrungsberichten wirden dort sehr unterschiedliche Unterlagen in
unterschiedlicher Detailtiefe angefordert werden, und es existierten keine einheitlichen
Regelungen hinsichtlich des bewilligten Umfangs der Leistungen. Zugleich sei zu
bertcksichtigen, dass es flr taubblinde Menschen aufgrund der Beeintrachtigung mehrerer
Sinne besonders herausfordernd sei, Antrage auf TBA als Leistung der Eingliederungshilfe
erfolgreich zu stellen.

3.3.2.4 Handlungsvorschlag

Die in der Untersuchung gewonnenen Erkenntnisse deuten darauf hin, dass TBA eine
unverzichtbare Voraussetzung fur die gleichberechtigte und selbstbestimmte Teilhabe
taubblinder Menschen darstellt, deren verfligbare Kapazitaten aktuell jedoch nicht
ausreichen. Daraus leitet sich der Vorschlag ab, im Freistaat Sachsen mehr Personen zur
TBA zu qualifizieren, mit dem Ziel, den derzeit stark eingeschrankten Zugang zu TBA in
Sachsen zu beheben und die Teilhabe von taubblinden Menschen sicherzustellen. Des
Weiteren wird vorgeschlagen, die Beantragung und Bewilligung von TBA zu vereinheitlichen.

Konkrete MalRhahmen:

e Zur Verbesserung der Teilhabe taubblinder Menschen soll ein landesweites
Qualifizierungsprogramm fur TBA aufgebaut werden. Grundlage dafir sind einerseits
die Empfehlung des GFTB, mindestens 20 Stunden Assistenz pro Person und Woche
bereitzustellen, und andererseits das bereits bestehende Curriculum der
Zertifikatsfortbildung zur TBA der Diakonischen Akademie fiir Fort- und Weiterbildung
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in Moritzburg. Um Interessierte zu gewinnen und Anreize flur eine Teilnahme zu
schaffen, sollten die Kosten nicht ausschlief3lich durch Teilnahmegebihren gedeckt
werden missen. Eine Férderung durch das Land ware daher sinnvoll und
zielfihrend.

¢ Um den spateren Einsatz in Sachsen zu gewahrleisten, sollten die
Qualifizierungsteilnehmenden in dem Ausbildungsvertrag eine Selbstverpflichtung
unterzeichnen, mindestens zwei Jahre als TBA in Sachsen tatig zu sein.

¢ Um die Eignung kinftiger TBA zu prifen, sollten im Rahmen der Qualifizierung zwei
gewahlte, unabhangige taubblinde Menschen in die Auswahl einbezogen werden.

e Um die Gleichberechtigung aller taubblinden Menschen in Sachsen unabhangig vom
Wohnort sicherzustellen, bietet sich eine landesweite Verfahrensrichtlinie fir die
Bewilligung von TBA-Leistungen bei den Sozialdmtern durch die Kommunen an,
denen einheitliche Kriterien zugrunde gelegt werden sollen.

3.3.2.5 Relevante Akteure

e Diakonische Akademie fir Fort- und Weiterbildung e. V. in Moritzburg

¢ |andesdirektion Sachsen als unterhalb der sachsischen Ministerialebene stehende
Mittelbehorde

e Taubblinde Menschen

e Ortliche Trager der Eingliederungshilfe (Stadte und Landkreise)

e SMS

Die Diakonische Akademie flhrt die Qualifizierungsmaflinahme durch und plant die
Finanzierung. Die Landesdirektion Sachsen fordert die Qualifizierungsmalnahme finanziell
und tragt somit dazu bei, dass die Kosten fir die Teilnehmenden tragbar sind. Die
Einbindung taubblinder Menschen gewahrleistet, dass die Auswahl an den Bedurfnissen
tauber Menschen ausgerichtet ist und die TBA die erforderlichen Kompetenzen im direkten
Kontakt unter Beweis stellen.

Far die Entwicklung eines einheitlichen Vorgehens bei der Bewilligung von TBA-Leistungen
sollte ein Austausch zwischen dem SMS, das mdogliche landesweite Rahmenbedingungen
anregt, und den drtlichen Tragern der Eingliederungshilfe erfolgen, die die konkrete
Umsetzung, Prifung von Antragen und Bereitstellung der Leistungen verantworten.

3.3.2.6 Zielerreichung

Die Zielerreichung lasst sich anhand der Anzahl qualifizierter TBA, der Anzahl durchgefuhrter
Qualifizierungsstunden, der regionalen Abdeckung und der zur Verfigung stehenden Anzahl
an TBA-Wochenstunden je taubblinder Person in Sachsen messen.

3.3.2.7 Ressourcenbedarf

Die erste erfolgreiche Qualifizierung von TBA in Sachsen wurde vom Freistaat Sachsen
gefordert. Diese Férderung sollte auch fiir weitere Kurse erfolgen. Der Gesamtbetrag wird
aufgrund der allgemeinen Kostensteigerung in den letzten Jahren héher sein als beim ersten
Qualifizierungskurs. Eine fundierte Qualifizierung umfasst mehrere Stunden und Module.
2010 hatte der GFTB einen Umfang von mind. 185 Stunden (a 60 Minuten) kalkuliert. In den
letzten 15 Jahren sind viele rechtliche Anderungen und auch medizinische und technische
Weiterentwicklungen hinzugekommen, die zu einem Wissenszuwachs gefuhrt haben. Dieser
muss im Rahmen einer TBA-QualifizierungsmalRnahme beachtet werden. Die 185 Stunden
sind damit als die untere Grenze zu betrachten, um die fachlichen Mindestanforderungen zu
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erflllen. In der Praxis werden fir Kurse haufig 200 Stunden oder mehr angesetzt, um
ausreichend Zeit fir Praxis, Vertiefung und Reflexion zu bieten.®? Ein Qualifizierungskurs fir
TBA verursacht Kosten fir Dozentinnen und Dozenten und Trainerinnen und Trainer, die
theoretischen Unterricht und Praxisiibungen leiten, sowie flir Begleitung wahrend der
Praktika. Hinzu kommen Ausgaben fir Rdume, technische Ausstattung und barrierefreie
Infrastruktur, Lehrmaterialien und Hilfsmittel. Auf3erdem fallen organisatorische Kosten fur
Prufungen, Zertifikate und Verwaltung an. Fur einen Qualifizierungskurs fur ca. 14 bis 16
Teilnehmende sind 140.000 bis 150.000 Euro zu veranschlagen.

Qualifizierte TBA kdnnen auch praventiv wirken: Wenn Assistenz gut ausgebildet ist, sinkt
das Risiko von Missverstandnissen, Unfallen oder sozialer Isolation, was wiederum
Folgekosten fiir das Sozialsystem senken kann. Daher sollte eine auskdmmliche und
dauerhaft verbindliche Finanzierung des Qualifizierungsangebots durch den Freistaat
Sachsen erfolgen.

3.3.2.8 Zeitstruktur

Die diakademie in Moritzburg hat seit Mai 2015 eine Zertifizierung fir die Qualifikation von
TBA und hat im Jahr 2016 bereits eine Qualifizierungsmafinahme durchgefuhrt. Da auch die
diakademie gemeinsam mit weiteren Akteuren den Bedarf an TBA in Sachsen sieht, hat sie
eine weitere Qualifizierungsmaflnahme geplant, die bisher aufgrund fehlender finanzieller
Forderung noch nicht umgesetzt werden konnte. Die Umsetzung kann daher nach bewilligter
Forderung kurzfristig beginnen. Eine Qualifizierung umfasst rd. 25 Tage. Wenn diese
berufsbegleitend Uber mehrere Wochen (an Wochenenden, inklusive Praktika) erfolgt, kann
es mehrere Monate dauern bis qualifizierte TBA zur Verfigung stehen. Die Vereinheitlichung
der Beantragung von Assistenzleistungen erfordert einen Austausch aller Kommunen, der
kurzfristig erfolgen kann.

3.3.2.9 Wirkung

Die Qualifizierung und Bereitstellung von mehr TBA in Sachsen hatte eine unmittelbare und
nachhaltige Wirkung auf die Teilhabe taubblinder Menschen. Assistenz ermdglicht eine
aktive Teilnahme am gesellschaftlichen Leben, in Schule, Beruf und Freizeit, und reduziert
Isolation. Bildungschancen und berufliche Integration wirden steigen, da taubblinde
Menschen mit fachlicher Unterstitzung Lern- und Arbeitsangebote leichter nutzen kénnen.
DarUber hinaus verbessern sich Sicherheit, Gesundheitsversorgung und alltdgliche Mobilitat,
wahrend gleichzeitig Selbstbestimmung, Autonomie und gesellschaftliche Anerkennung
gestarkt werden. SchlieBlich entlastet der Ausbau von qualifizierter Assistenz Familien und
Pflegepersonen, sodass die Unterstitzung planbarer und nachhaltiger wird. Insgesamt
schafft mehr qualifiziertes Assistenzpersonal die Grundlage dafir, dass taubblinde
Menschen gleichberechtigt am gesellschaftlichen Leben teilhaben kénnen.

Ein einheitliches Vorgehen bei der Beantragung und Bewilligung von TBA-Leistungen kann
in Sachsen ein transparentes, gerechtes und barrierefreies System der TBA-Bewilligung
etablieren. Dies starkt die Selbstbestimmung taubblinder Menschen, reduziert regionale
Unterschiede und verbessert langfristig die Teilhabechancen im gesamten Freistaat.

62 Z. B. betragt eine Qualifizierung des GIB - Bayerisches Institut zur Kommunikationsférderung
fur Menschen mit Hérbehinderung ca. 200 Stunden & 45 Minuten. Der erste Kurs der
diakademie in Moritzburg umfasste rd. 260 Stunden a 45 Minuten, was 195 Zeitstunden
entspricht.
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4 Zusammenfassung

Die Studie zur Ermittlung besonderer Unterstlitzungsbedarfe von Menschen mit spezifischen
Behinderungen in Sachsen verfolgte das Ziel, deren gleichberechtigte und selbstbestimmte
Teilhabe zu sichern. Sie basierte auf einem Mixed-Methods-Design mit drei aufeinander
aufbauenden Arbeitsschritten: einer Situationsanalyse, einer Bestandsaufnahme und einer
Bedarfsanalyse. Im Rahmen der Situationsanalyse wurden Literatur- und Sekundardaten
ausgewertet, Leistungstrager befragt sowie 44 qualitative Interviews mit betroffenen
Menschen und Angehdrigen gefuhrt. In der Bestandsaufnahme wurden
Unterstutzungsangebote fir die vier betrachteten Personengruppen in Sachsen recherchiert
und um eine Online-Befragung der recherchierten Anbieter erganzt. In der abschlieRenden
Bedarfsanalyse wurden in partizipativen AK ungedeckte Unterstitzungsbedarfe identifiziert,
priorisiert und daraus Handlungsvorschlage entwickelt. Diese wurden anschlieRend anhand
von folgenden sechs Kriterien systematisch eingeordnet: Kompatibilitat, relevante Akteure,
Zielerreichung, Ressourcenbedarf, Zeitstruktur sowie die erwartbare Wirkung.

Es wurden acht Handlungsvorschlage fir Bedarfe von Menschen mit Autismus, Angelman-
Syndrom, Prader-Willi-Syndrom und Taubblindheit abgeleitet, die im folgenden Abschnitt 4.1
zusammenfassend dargestellt sind. Des Weiteren wurden im Rahmen der Studie neben
diesen spezifischen Handlungsvorschlagen flr die genannten Personengruppen auch
behinderungsibergreifende Bedarfe identifiziert, die flr viele Menschen mit Behinderungen
relevant sind und nicht auf die vier spezifischen Formen der Behinderungen eingrenzbar
sind. Auch diese Ubergreifenden Bedarfe sind von hoher Bedeutung, wenngleich der
Schwerpunkt der Studie auf den Unterstlitzungsbedarfen liegt, die spezifisch fur die
betrachteten Personengruppen sind. Eine Ubersicht tiber die identifizierten
behinderungsibergreifenden Bedarfe und Handlungsvorschlage findet sich in Abschnitt 4.2.

4.1 Spezifische Bedarfe und Handlungsvorschlage

Auf Grundlage derjenigen Handlungsbedarfe, die einerseits spezifisch fur die jeweiligen
Behinderungsformen und andererseits vor dem Hintergrund begrenzter Ressourcen zu
priorisieren sind, wurden anschlieRend acht Handlungsvorschlage mit jeweils mehreren
konkreten MaRnahmen zur Verbesserung der Teilhabe von Menschen mit spezifischen
Behinderungen herausgearbeitet. Fir Autismus wurden vier prioritdre Handlungsvorschlage
identifiziert, fir das Angelman-Syndrom und Prader-Willi-Syndrom zusammen drei und flr
Taubblindheit ein Handlungsvorschlag, wie die nachfolgende Tabelle 3 zeigt:
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Tabelle 3: Ubersicht iiber spezifische Bedarfe und Handlungsvorschlige

Behinderung

Bedarfe

Handlungsvorschlage

Autismus

Zugang zu einem auf den S3-
Leitlinien basierenden
Diagnostikverfahren ohne
lange Wartezeiten

Verbesserung des Zugangs zur
Diagnostik durch MaRnahmen zur
Verkirzung der Wartezeit durch

Erstellung einer Ubersicht aller
Diagnostikstellen in Sachsen
Analyse regionaler
Versorgungsunterschiede zur
Identifikation von Unterversorgung
und freien Kapazitaten
Bedarfsgerechter Ausbau
zusatzlicher Diagnostikangebote in
unterversorgten Regionen
Einflhrung einer verbindlichen
maximalen Wartezeit zur besseren
Steuerung und friihzeitigen
Erkennung von
Versorgungsengpassen

Zugang zu
Gesundheitsversorgung

Verbesserung des Zugangs zur
Gesundheitsversorgung durch
autismussensible und inklusive
Gestaltung von Praxen durch

Initiierung eines landesweiten
Austauschs zur Abstimmung von
Infomaterialien zur
autismussensiblen Gestaltung von
Praxen und anschlieBende
Verbreitung

Konzeption und Umsetzung
landesweiter Fortbildungsangebote
im Bereich Autismus flr
medizinisches Personal
Entwicklung von Qualitatskriterien
fur ,autismussensible Praxen® als
Grundlage fir ein freiwilliges
Kennzeichnungs- und
Verzeichnissystem auf einer
zentralen Online-Plattform
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Behinderung

Bedarfe

Handlungsvorschlage

Autismus

Berucksichtigung
autismusspezifischer
Bedurfnisse von Schilerinnen
und Schilern

Autismussensible Gestaltung von
Schulen durch

Verpflichtende Fortbildungen zum
Thema Autismus fur alle Lehrkrafte
Partizipative Entwicklung und
landesweite Bereitstellung
einheitlicher Informationsmaterialien
und Leitfaden

Foérderung von Aufklarungs- und
Sensibilisierungsformaten innerhalb
der Schilerschaft
Weiterentwicklung einer
barrierearmen Schulgestaltung
Prifung einer Erfassung der Anzahl
gesicherter Autismusdiagnosen
durch das LaSuB

Uberpriifung der personellen
Kapazitaten der Fachberaterinnen
und Fachberater fur Autismus

Berucksichtigung
autismusspezifischer
Bedurfnisse zur Sicherung
beruflicher Teilhabe

Weiterentwicklung autismussensibler
Strukturen und Unterstlitzungsangebote
zur beruflichen Teilhabe durch

Schulung von Fachkréften in
Jobcentern, Arbeitsagenturen und
IFD

Prifung, ob modellhafte Erprobung
spezialisierter Strukturen innerhalb
der IFD moglich ist

Verstarkte Sichtbarmachung von
Good-Practice-Beispielen
autismussensibler Arbeitsplatze in
Sachsen

Entwicklung geeigneter
Anreizstrukturen zur Férderung
autismussensibler
Arbeitsplatzgestaltung

Initiierung eines Austauschs mit
WfbM zur Identifikation und
Ubertragung erfolgreicher Ansatze
Prifung des Bedarfs und ggf.
Ausbau gezielter Fortbildungen fir
Fachkrafte in WfbM
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Behinderung

Bedarfe

Handlungsvorschlage

Angelman-
Syndrom
und
Prader-Willi-
Syndrom

Bedarf an einer verbesserten
Datenlage

Verfahren zur Verbesserung der
Datenlage durch systematische
Datenerhebungen in Form

eines zentralen, freiwilligen
Registers flr Angelman-Syndrom
und Prader-Willi-Syndrom Daten zu
Pravalenz, Soziodemografie und
regionalen Bedarfen der betroffenen
Menschen in Sachsen

der Mdglichkeit, diese Daten fur die
Landesplanung zu nutzen

Bedarf an selbstbestimmten
und unterstutzungsorientierten
Wohnmoglichkeiten

Erhaltung und Entwicklung
bedarfsgerechter Wohnangebote durch

Erhaltung des spezialisierten
Wohnangebots fir Menschen mit
Prader-Willi-Syndrom der
Lebenshilfe Reichenbach

Prifung, ob ausreichende
passgenaue Wohnplatze fir
Menschen mit Prader-Willi-Syndrom
in Sachsen vorhanden sind; falls
nicht: Ausbau dieser Platze

Prifung der Anzahl der Menschen
mit Angelman-Syndrom in Sachsen,
die einen Wohnplatz in einer
besonderen Wohnform bendtigen
Errichtung einer spezialisierten
Wohngruppe mit ausreichenden
passgenauen Platzen fir Menschen
mit Angelman-Syndrom in einer
besonderen Wohnform

Schaffung finanzieller Ausgleiche fir
besondere Wohnformen, die
Menschen mit Angelman-Syndrom
und hohem Unterstitzungsbedarf
aufnehmen

Bedarf an einer
bedirfnisorientierten
hausarztlichen und
facharztlichen Versorgung

Verbesserung der bedarfsgerechten
hausarztlichen und facharztlichen
Versorgung durch

Uberpriifung spezifischer
bestehender Checklisten auf
Aktualitat

ggf. Uberarbeitung und
Weiterentwicklung der Checklisten
Flachendeckende Bereitstellung der
Checklisten fiir Praxen inkil.
Newsletter
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Behinderung

Bedarfe

Handlungsvorschlage

Taubblindheit

Bedarf an ausreichender
Anzahl qualifizierter TBA

Verbesserung des Zugangs zu TBA
durch

Forderung eines landesweiten
Qualifizierungsprogramms fur TBA
Verpflichtung zu mindestens
zweijahriger Tatigkeit als TBA in
Sachsen

Einbeziehung taubblinder Menschen
in die Prifung der Eignung kunftiger
TBA

Entwicklung einer landesweiten
Verfahrensrichtlinie fur die
Bewilligung von TBA-Leistungen mit
einheitlichen Kriterien

Quelle: Eigene Darstellung ISG.
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4.2 Behinderungsiibergreifende Bedarfe und Handlungsvorschlage

Gemal dem Auftrag des SMS konzentrierte sich die Studie auf die spezifischen und
priorisierten Bedarfe von Menschen mit spezifischen Behinderungen und arbeitete diese
gezielt heraus. Im Rahmen der Studie wurden weitere Bedarfe und Handlungsvorschlage
identifiziert, die behinderungsubergreifend fiir viele Menschen mit Behinderung relevant sind
und nicht auf einzelne Behinderungsarten beschrankt bleiben. Die folgende Tabelle 4 enthalt
jeweils eine kurze Beschreibung der Erkenntnisse, der daraus resultierenden Bedarfe und
Handlungsvorschlage, mit denen auf diese reagiert werden konnte.

Tabelle 4: Ubersicht iiber behinderungsiibergreifende Bedarfe und Handlungsvorschlige

Erlonninisse. Bedarte R

Die empirischen Ergebnisse | Bedarf an Vereinfachung von

zeigen, dass die Antrage auf | barrierearmen und Antragsverfahren fur eine

bendtigte Leistungen und transparenten bedarfsgerechte und

die damit einhergehenden Zugangen zu niedrigschwellig Beantragung

Verfahren von vielen Unterstutzungs- von Leistungen durch

Menschen mit Behinderung | leistungen ¢ Einfliihrung eines

als burokratisch und gemeinsamen Grundantrags

kompliziert empfunden fur Reha- und

werden. Sie und ihre Teilhabeleistungen in

Angehdrigen fuhlen sich Sachsen zur vereinfachten

haufig als Bittsteller statt als Antragstellung, orientiert am

Expertinnen und Experten in BAR-Projekt ,Gemeinsamer

eigener Sache. In mehreren Grundantrag“®?

Fallen ist es zu e Anerkennung von Menschen

Beschwerden sowie mit spezifischen

Widerspruchs- und Behinderungen als

Klageverfahren gegen die Expertinnen und Experten in

zustandigen Leistungstrager eigener Sache

gekommen. e Erhéhung der Bekanntheit
der Clearingstelle,
Ermutigung von
Leistungsberechtigten zur
Beschwerdestellung

e Einfuhrung landesweit
einheitlicher Vorgaben zur
Bewilligung und Abrechnung
des persoénlichen Budgets
63 Link zum Reha-Antrag (Abruf 22.10.2025)
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Beschreibung
Erkenntnisse

Ubergreifende
Bedarfe

Handlungsvorschlage

Im Rahmen der Interviews
wurde quer zu allen
Behinderungsformen ein
Mangel an Aufklarung in der
Offentlichkeit und bei
Fachkraften festgestellt, der
durch veraltete
Internetinformationen
verstarkt wird und zu
falschen Stereotypen flhrt.
Betroffene berichten von
Diskriminierung, Mobbing im
Schulkontext, fehlender
Unterstitzung und fehlender
Barrierefreiheit in der
Infrastruktur. Diese
behinderungsubergreifenden
Themen, darunter
Sensibilisierung,
Wissenserweiterung durch
Fortbildungen und offensive
Aufklarungskampagnen,
wurden in allen AK ahnlich
gefordert.

Bedarf an
Sensibilisierung,
Aufklarung und
aktuellem Fachwissen
zu den beschriebenen
Formen der
Behinderung

Verstarkung und Ausbau von
Malinahmen zur Sensibilisierung
von Offentlichkeit und
Fachkraften durch

barrierefreie,
diagnoseunabhangige
Informationsnetzwerke, die
eine lebenslange Teilhabe
unterstitzen — analog zur
bestehenden Netzwerkkarte
Inklusion Sachsen®, die
derzeit jedoch nur fir Kinder
im Alter von 0 bis 6 Jahren
vorgesehen ist

Verzicht auf diskriminierende
Begriffe wie ,Autismus-
Spektrum-Stérung® und
Nutzung von Formulierungen
wie ,autistische Menschen®
oder ,Autistinnen und
Autisten®

Starkere Nutzung von
Begriffen ,Neurodiversitat®,
.Neurodivergenz“ und
.Neurotypizitat*
Durchflhrung von
Informations- und
Beratungsangeboten unter
Einbezug von Menschen mit
spezifischen Behinderungen

Die Studienerkenntnisse
zeigen, dass nicht nur die
Menschen mit
Behinderungen selbst,
sondern auch ihre
Familienmitglieder und
Angehdrigen
Uberdurchschnittlich belastet
und mit vielfaltigen
Herausforderungen
konfrontiert sind. Hier
bestehen
Unterstitzungsbedarfe, die
aus Sicht der Beteiligten mit
den derzeitigen Strukturen
nicht aufgefangen werden.

Bedarf an Entlastung
von Angehdrigen

Starkere Bekanntmachung
vorhandener Angebote und ggdf.
Ausbau

psychosozialer und
psychotherapeutischer
Unterstitzungsangebote flr
betroffene Angehdérige
professioneller Assistenz und
Haushaltshilfen

sowie Prifung der
Maglichkeit zusatzlicher
Urlaubs- und Kuranspriche
fur pflegende Angehérige

64 Link zur Netzwerkkarte Inklusion (Abruf 23.06.2026)
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Beschreibung
Erkenntnisse

Ubergreifende
Bedarfe

Handlungsvorschlage

Aufgrund der
Zugangskriterien besteht flr
taubblinde Menschen in
Sachsen nicht die
Méglichkeit, die Versorgung
in einem MZEB in Anspruch
zu nehmen, obwohl es eine
Form der Versorgung ist, die
auf ihre BedUrfnisse zeitlich
und raumlich (baulich)
angepasst ware. Auch fur
Menschen mit Prader-Willi-
Syndrom ist eine
Behandlung im MZEB z. B.
in Leipzig aufgrund des
Zuschnitts derzeit schwierig,
da diese Diagnose noch
nicht in das
Behandlungsspektrum
aufgenommen ist.

Zugang zu MZEB fur
mehr Menschen mit
spezifischen
Behinderungen

Erweiterung Zulassungskriterien

der MZEB durch

e Prifung im Rahmen der
Evaluation der bestehenden
Angebote (MalRnahme Nr. 60
im Aktionsplan), ob
Zulassungskriterien erweitert
werden kdnnen

e Prifung, ob an den MZEB in
Sachsen die Kapazitaten zur
Behandlung von Patientinnen
und Patienten erhdht werden
sollten

Uber den bereits
thematisierten Bedarf an
Aufklarung und Schulung
von medizinischem Personal
hinausgehend, sehen die
Beteiligten fir alle
spezifischen Behinderungen
grundsatzlich einen Bedarf
an zusatzlichen zeitlichen
Ressourcen flr die
Behandlung
betreuungsintensiver
Patientinnen und Patienten.

Bedarf an
ausreichenden
zeitlichen Ressourcen
fur die Behandlung
betreuungsintensiver
Patientinnen und
Patienten mit
spezifischen
Behinderungen

Vergutung eines erhohten
Zeitbedarfs von
niedergelassenen Arztinnen und
Arzten bei der Behandlung von
Menschen mit spezifischen
Behinderungen

Menschen mit spezifischen
Behinderungen und deren
Angehdrige berichten von
erheblichen Hurden bei
Freizeitaktivitaten, wie
mangelnder Assistenz,
fehlender Barrierefreiheit,
kompetitivem Druck in
Sportvereinen und
unzureichenden Angeboten
in landlichen Regionen.

Bedarf an inklusiven
Freizeitangeboten

Ausbau von inklusiven

Freizeitangeboten durch

e Starkung bestehender
Strukturen

e Sensibilisierung von
Vereinen

o Ausbau niedrigschwelliger
Unterstltzungsangebote zur
Teilhabe an
Freizeitangeboten, auch
durch Ehrenamtliche
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erheblichen Unsicherheiten
und Herausforderungen
fihren, die mit dem Risiko
des Verlusts der
emotionalen
Selbstregulation
einhergehen.

in verschiedenen
Lebensbereichen

Beschreibung Ubergreifende Handlunasvorschlige
Erkenntnisse Bedarfe g 9
Transitionsphasen im Leben | Bedarf an einem Ausbau eines Lebenslagen- und
von Menschen mit gezielten -phasenlbergreifenden
Behinderungen kénnen zu Ubergangsmanagement | Ubergangsmanagements fiir

Menschen mit Behinderungen
durch

Erstellung und Nutzung von
Checklisten fir Ubergéange
spezifisch fur alle vier
Behinderungsformen®
Einrichtung bzw. Ausbau
eines
Ubergangsmanagements in
besonderen Wohnformen,
einschlief3lich Angeboten fur
Trainings- und Probewohnen
Verstarkter Austausch aller
beteiligten Akteure ab zwolf
Monate vor einem relevanten
Ubergang

Der Einbezug von
Menschen mit
Behinderungen und ihren
Angehdrigen im Rahmen der
vorliegenden Studie wurde
von den meisten Beteiligten
als sehr gewinnbringend
empfunden.

Bedarf an der
Fortfihrung eines
partizipativen Ansatzes
bei der Entwicklung und
Uberpriifung neuer
MaRnahmen

Ausbau der aktiven
Einbeziehung der Menschen mit
Behinderungen und ihrer
Angehdrigen sowie

Durchflhrung einer
partizipativen Evaluation neu
eingefihrter Malnahmen
Transparente
Berichterstattung der
Ergebnisse zur
Nachvollziehbarkeit von
Wirkungen

Quelle: Eigene Darstellung ISG.

Samtliche im Beteiligungsprozess identifizierten Bedarfe, darunter auch solche, die keiner
spezifischen Behinderungsform eindeutig zugeordnet oder nicht (gleichermal3en) priorisiert
wurden, finden sich in der Dokumentation zur Studie.

65 Fur autistische Menschen hat die Arbeitsgruppe Autismus des VDS eine Checkliste fiir den
Ubergang Kindergarten-Schule an Eltern bzw. Sorgeberechtigte herausgegeben, die der
Orientierung dienen kann (Link zur Checkliste). Entsprechend zu erstellende Checklisten
kénnten alle relevanten Akteure des Systems einbeziehen und sich nicht nur an Angehdérige

richten.
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5 Empfehlung an die Staatsregierung

Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse wird im Folgenden diskutiert, inwiefern eine
eigenstandige Strategie der sachsischen Staatsregierung zur Beseitigung der identifizierten
Teilhabedefizite von Menschen mit besonderen Behinderungen und spezifischen
Unterstitzungsbedarfen zielfihrend sein kann. Dabei wird die Entwicklung einer solchen
Strategie mit der Alternative einer Integration von Einzelmalinahmen in den Aktionsplan der
Sachsischen Staatsregierung zur Umsetzung der UN-BRK verglichen und eine
abschlieliende Empfehlung formuliert.

Was spricht fiir eine eigenstandige Strategie?

Eine eigenstandige Strategie hatte Vorteile in Bezug auf Fokus und Sichtbarkeit, da sie die
spezifischen Bedarfe von Menschen mit Autismus, Angelman-Syndrom, Prader-Willi-
Syndrom und Taubblindheit (wie etwa Friiherkennung, spezialisierte Diagnostik, assistierte
Kommunikation oder die Uberwindung sensorischer Barrieren) hervorheben und diese
politisch sichtbar machen wirde. Eine eigenstandige Strategie wirde zudem ein starkes
Signal dahingehend setzen, dass die besonderen Bedarfe von Menschen mit spezifischen
Behinderungen nicht in unspezifischen behindertenpolitischen Ma3nahmen ,untergehen®.
Sie wirde eine bedarfsgerechte Ausrichtung auf die in der Studie identifizierten Defizite
ermdglichen, wodurch die Umsetzung gezielter und verbindlicher erfolgen kénnte.

Uberdies lieRe sich durch eine Strategie eine langfristige Entwicklung in den jeweiligen
Lebensbereichen mit festgelegten Leitzielen, abgegrenzten Zeitrahmen und
EvaluationsmafRnahmen gestalten mit dem Ziel, nachhaltige Verbesserungen in der Teilhabe
von Menschen mit spezifischen Behinderungen zu bewirken. Alle relevanten Akteure
kdénnten in einem koordinierten Rahmen zusammenarbeiten. Fur die betroffenen Menschen
und ihre Angehdrigen hatte dies zur Folge, dass ihre Anliegen in einem eigenstandigen
politischen Rahmen mit héherer Verbindlichkeit aufgegriffen wirden. Schlief3lich wirde eine
eigene Strategie eine prazisere Ressourcenplanung erlauben, da finanzielle, personelle und
zeitliche Ressourcen priorisiert und mithilfe eines strukturierten Monitorings festgelegt
werden kdnnten.

Was spricht fir die Integration von EinzelmaBnahmen in den Aktionsplan?

Die Integration von Einzelmalinahmen in den bestehenden Aktionsplan hatte Vorteile mit
Blick auf die administrative Effizienz, da keine neue Strategie mit eigenen
Planungsprozessen und Abstimmungserfordernissen zu entwickeln ware. Stattdessen
kénnten vorhandene Strukturen, Zustandigkeiten und Berichtswege genutzt werden, was
Synergien schaffen wirde.

Dadurch konnte die Implementierung der EinzelmalRnahmen womaoglich schneller erfolgen
als die Entwicklung einer eigenstandigen Strategie. Bestehende Planungs- und
Berichtsinstrumente wie Monitoringsysteme oder EvaluationsmalRnahmen waren sofort
verflgbar, sodass die MalRnahmen schneller umgesetzt werden kénnten. Gleichzeitig wirde
die Integration in den Aktionsplan eine hohe Konsistenz mit der sachsischen Teilhabepolitik
gewahrleisten und die nahtlose Anbindung an bereits laufende inklusionspolitische
Prozessen sicherstellen. Die Malinahmen lief3en sich in einen umfassenden Rahmen von
Teilhabe und Inklusion einbetten, was ihre politische Verankerung starken wirde. Zudem
konnte eine eigenstandige Strategie als Sonderweg gesehen werden, demgegeniber
EinzelmalRnahmen als das inklusivere Vorgehen gelten kénnten.
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Empfehlung des ISG

Aufgrund der besonderen Komplexitat der spezifischen Behinderungen und der
identifizierten Teilhabedefizite stuft das ISG die Entwicklung einer eigenstandigen Strategie
als zielfihrender ein. Wahrend die Aufnahme von Einzelmaflinahmen in den Aktionsplan
voraussichtlich schneller und kostenglnstiger umsetzbar ware, wirden hierbei die
spezifischen Bedarfe von Menschen mit Autismus, Angelman-Syndrom, Prader-Willi-
Syndrom und Taubblindheit weniger sichtbar. Eine eigensténdige Strategie wirde hingegen
langfristig die notwendige politische Verbindlichkeit und eine strukturierte
Ressourcenplanung ermdglichen, wodurch die gleichberechtigte Teilhabe dieser
Personengruppen fokussiert und systematisch verbessert wirde.

Mit einer eigenstandigen Strategie ware Sachsen nach Bayern das zweite deutsche
Bundesland, das die Teilhabe autistischer Menschen strategisch verankert. Gleichzeitig ware
Sachsen das erste Bundesland, das die Bedarfe von Menschen mit Angelman-Syndrom,
Prader-Willi-Syndrom und Taubblindheit umfassend und systematisch adressiert. Sachsen
kdénnte damit ein Vorreiter unter den Bundeslandern und Vorbild fir diese werden.
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