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Management Summary

Management Summary

Autismus-Spektrum-Storungen sind komplexe neurologische und entwicklungsbedingte
Storungen, die soziale Interaktionen und Kommunikationen von Betroffenen beeintrach-
tigen. Schitzungsweise ist ein Prozent der Weltbevolkerung davon betroffen. Eine friih-
zeitige Diagnose ist von enormer Wichtigkeit, um den betroffenen Kindern eine optimale
Forderung und Therapie zu ermoglichen. Die aktuellen diagnostischen Instrumente ba-
sieren auf Beobachtungen und den subjektiven Urteilen von Experten. Auch sind die Kin-
derdrztinnen und Kinderérzte nicht standardméssig im Erkennen von Autismus geschult.
Diese und weitere Faktoren sind Ursachen fiir die verspétete Diagnostik von Autismus,
was zu erheblichen Belastungen der Familien fiihren kann. Das Start-Up iZola.life hat
sich dem Problem angenommen und eine innovative Losung entwickelt. M.appy ist ein
digitales Screening Tool, das auf kiinstlicher Intelligenz basiert. Dieses Tool verspricht
eine objektivere und effizientere Erkennung von Autismus, was den Erhalt der Diagnose

beschleunigen und die Belastungen der Familien und Fachpersonen verringern kdnnte.

Zielsetzung dieser Arbeit ist der Gewinn neuer Erkenntnisse im Bereich der Autismus-
Diagnostik. Anhand der Bediirfnisse und Herausforderungen von Familien und Fachper-
sonen untersucht die vorliegende Arbeit den Wert von M.appy. Es soll das Potenzial die-
ses digitalen Screening Tools beschreiben und Informationen fiir relevante Akteure der
Pédiatrie bieten. Daraus lésst sich die folgende Hauptforschungsfrage ableiten: Welchen
Wert kann das digitale Screening Tool «M.appy» fiir die Abkldrung im Bereich Autismus-

Spektrum-Storungen generieren?

Methodisch wurde ein qualitativ exploratives Forschungsdesign gewéhlt. Das Value
Proposition Canvas wurde aus strukturellen Griinden integriert. Die Datenerhebung der
Unternehmensseite fand mit iZola.life statt. Fiir die Kundenseite wurden Familien- und
Experteninterviews gefiihrt. Dabei Stand das Verstindnis der Bediirfnisse und Heraus-

forderungen wihrend einer Autismus-Diagnostik im Fokus.

Die Ergebnisse dieser Arbeit basieren auf einer qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring.
M.appy ist ein digitales Screening Tool, das mittels digitalen Biomarkern neurodiverse
Storungen, wie Autismus-Spektrum-Storungen identifizieren kann. Wéhrend einer spie-
lerischen Online-Gamification-Ubung werden die relevanten Daten gemessen und mittels
kiinstlicher Intelligenz analysiert. Familien- und Experteninterviews geben eine vielfil-
tige Einsicht zum Thema Bediirfnisse und Herausforderungen in Bezug auf die Diagnos-

tik. Der Patientenpfad, von den ersten autismusspezifischen Symptomen bis zur
I
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Diagnose, zeigt die Komplexitit dieser Zeit. Aus Sicht der Familien wird dieser Zeitraum
wegen Faktoren wie Wartezeiten, Lohnausfille und lange Zeiten der Ungewissheit als
belastend erlebt. Die Expertinnen und Experten berichten ebenso iliber Herausforderun-
gen wegen der Komplexitit des Krankheitsbildes und dem Aspekt, dass das Erkennen
von Kinderédrztinnen und Kinderdrzte und die Diagnostik durch Expertinnen und Exper-
ten stark von den Erfahrungen dieser Personen abhingt, da diese Prozesse auf Beobach-

tungen basieren.

Die Analyse der Herausforderungen und Bediirfnissen zeigt auf, dass M.appy einen Wert
generieren konnte. Bediirfnisse nach mehr Objektivitit oder Schnelligkeit der Abklérung
konnten durch M.appy befriedigt werden. Auch Herausforderungen wie die Wichtigkeit
der Erfahrung von Fachpersonen im Erkennen von Autismus konnten reduziert werden.
Diese Arbeit beleuchtet den Wert des digitalen Screening Tools theoretisch und ohne
Kennzahlen. Welchen realen Wert und Nutzen und ob das Tool eine tatsdchliche Verbes-
serung bieten konnte, wurde nicht beantwortet und bedarf weiterer Forschung. Daten-

schutz, rechtliche, finanzielle und ethische Aspekte wurden nicht beriicksichtigt.

Zusammenfassend kann das Potenzial von digitalen Screening Tools wie M.appy als ein
wachsender Forschungsbereich im Bereich der Diagnostik von neurodiversen Krankhei-
ten beschrieben werden. Die bisherigen Entwicklungen zeigen die Moglichkeiten, den

aktuellen Diagnostik-Standard zu ergéinzen oder gar nachhaltig zu verédndern.
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Einleitung

1 Einleitung

Das erste Kapitel dient dem Zweck, einen Uberblick iiber den Inhalt, den Fokus und die
Ziele dieser Arbeit zu vermitteln. Die Ausgangslage sowie die Problemstellung schaffen
die Grundlage. Weiter wird die Relevanz des Themenschwerpunktes hervorgehoben, aus
welchen die Forschungsfragen sowie die Zielsetzung abgeleitet wurden. Fiir ein besseres
Einordnen wurde die Abgrenzung der Arbeit beschriebe. Am Ende dieses Kapitels ist der

Aufbau dieser Masterarbeit beschrieben.

1.1 Ausgangslage & Problemstellung

«Im Kanton Aargau warten Sie bis zu 2.5 Jahre fiir einen Termin bei ei-

ner Fachstelle, um ihr Kind abkldren zu lassen!y (Familieninterview F1).

Dieses Zitat ist keine Seltenheit. Es handelt sich um eine Aussage von einer Mutter, deren
Kind eine Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) hat. Nicht sensibilisiertes Personal, fehlen-
des Fachwissen, lange Wartezeiten und die Komplexitit des Krankheitsbildes erschweren

die Diagnostik, Behandlung und Betreuung von Menschen mit ASS.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat im Jahr 1946 Gesundheit als «a state of
complete physical, mental and social well-being» definiert (Grad, 2002, S. 981). Heutzu-
tage nimmt die Bedeutung der kdrperlichen sowie psychischen Gesundheit in der Gesell-
schaft stetig zu. Dies zeigt sich durch vermehrte Forschung, 6ffentliche Diskussionen und
verschiedene Initiativen zur Férderung des Wohlbefindens (WHO, 2019). Autismus-
Spektrum-Storungen gelten nach der internationalen Klassifikation der Krankheiten
(ICD-10) als eine «Tiefgreifende Entwicklungsstorung» (Schneider, 2017, S. 495). Dabei
handelt es sich um komplexe Storungen des zentralen Nervensystems, insbesondere im
Bereich der Wahrnehmungsverarbeitung. Im Vordergrund stehen Beziehungs- und Kom-
munikationsstérungen und dies beginnt bereits im Kindesalter (Schneider, 2017). Laut
Schitzungen sind in der Schweiz sowie auf der ganzen Welt etwa ein Prozent der Bevol-

kerung von ASS betroffen (Autismus Deutsche Schweiz, 2019, S. 8).

Die letzten Jahre zeigten eine zunehmende Aufmerksamkeit fiir ASS. Dies ist vor allem
auf ein gesteigertes Bewusstsein in Hinblick auf ASS sowie eine Zunahme des Fachwis-
sens bei medizinischen Fachkréften zuriickzufiihren. Auch wird die Diagnostik stets wei-
terentwickelt, was zu einer préiziseren, fritheren und verlésslicheren Beurteilung beitragt

(Eckert, 2022). Entgegen den genannten Punkten erhalten Kinder mit ASS in der Schweiz
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vielfach verspétet eine Diagnose (Eckert & Liitolf, 2017). Durchschnittlich vergehen fast
zwei Jahre von den ersten beobachteten Auffilligkeiten bis zum Stellen der Diagnose
(Schaefer et al., 2018). Trotz einigen ASS Anlauf- und Fachstellen in der Schweiz ist der
Zugang zur Abklarung und Diagnose durch noch fehlende Kompetenzen hinsichtlich der
ASS und dem Fachkréftemangel erschwert. Problematisch sind besonders die Wartezei-
ten von iiber einem Jahr, die eine Verzdgerung der Behandlung mit sich ziehen (BAG,
2018; Stocker et al., 2016). Bereits im Jahr 2010 belegte die Forschung «(...) dass ein
friiher Beginn der Forderung, vor dem 3. Lebensjahr, den Erfolg der Forderung wesent-
lich beeinflusst und die Prognose der Kinder deutlich verbessert.» (Naggl, 2010, S. 33).
Auch fiir die Eltern ist ein frither Start mit der Unterstiitzung und Forderung von hoher
Bedeutung. Dies kann zu einer Reduktion der Belastung fiihren. Denn Familien «erleben
die Zeit vor der Diagnosestellung als extrem belastendy (Eckert, 2015, S. 33). Diese
Problematik betrifft nicht nur die Schweiz, sondern wird in verschiedenen Landern welt-
weit beobachtet. Dadurch wurde in den letzten Jahren bis heute vermehrt nach alternati-

ven Losungen wie digitalen Screening Tools geforscht (Mukherjee et al., 2022).

Digitale Screening Tools haben das Potenzial, die Diagnostik von ASS und anderen neu-
ropsychiatrischen Krankheiten zu verbessern. Einige dieser Tools versprechen eine ob-
jektivere und schnellere Diagnostik. Es gilt diese Ansdtze in den nichsten Jahren ver-
mehrt zu erforschen. Es ist wichtig, diese Tools zu validieren und ihre Anwendbarkeit in
einer Vielzahl von Umgebungen zu testen. Die systematische Literaturrecherche von
Mukherjee et al. (2022) zeigt die Variation verschiedener Ansétze in Bezug auf digitale
Screening Tools. Diese digitalen Werkzeuge funktionieren mehrheitlich so, dass eine
Vielzahl von autistischen Verhaltensweisen objektiv gemessen und anhand einer automa-
tisierten Analyse analysiert werden. Das Ergebnis kann einen Hinweis fiir ein potenzielles
Risiko von ASS geben. Sowohl tragbare (Tablets, Laptops) als auch feste Technologien
(Virtual-Reality-Plattformen) werden verwendet, um computergestiitzte Spiele zu repri-
sentieren (Mukherjee et al., 2022). Das Start-Up iZola.life hat solch ein digitales Scree-
ning Tool entwickelt, welches eine objektive Diagnostik bei neuropsychiatrischen Abkla-
rungen ermoglicht. Dabei sammeln sie digitale Biomarker und verwenden diese fiir Ana-
lysen. Analysiert werden das Blickverhalten, die Gesichtsausdriicke sowie die Stimmlage
des Kindes. Die Bedienung ist simpel und es braucht keine Weiterbildung fiir die Nut-
zung, womit das Tool dem Fachkréftemangel entgegenwirken kdnnte, da es von nicht in
ASS weitergebildetem Personal angewendet werden konnte. Das Produkt befindet sich

noch in der Entwicklungsphase. Studien fiir die Wirksamkeit wurden bereits durchgefiihrt
2
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und weitere folgen. In der Schweiz wurde dieses Produkt noch nicht auf dem Markt ge-

bracht.
1.2 Relevanz des Themenschwerpunkts

Es ist offenkundig, dass weltweit vermehrt Autismus-Spektrum-Stérungsfille gemeldet
werden. Die Ursache dafiir wird in der Wissenschaft kontrovers diskutiert. Genetische
Grundlagen spielen laut den Forscherinnen und Forschern eine klare Rolle, aber bislang
konnte die genaue Ursache nicht erforscht werden. Was fiir den Anstieg sprechen konnte,
ist die erhohte Aufmerksamkeit, verbesserte Diagnoseverfahren sowie -instrumente und
die genaueren Definitionen (Eckert, 2022; Eckert & Liitolf, 2017). Es ist nicht abschlies-
send geklért, ob es tatsdchlich mehr Félle gibt oder nicht (Shenouda et al., 2023).

Die Fritherkennung bei ASS ist von grosser Relevanz. Einige Studien konnten aufzeigen,
wie sich eine frithzeitige Diagnostik positiv auf die Entwicklung des Kindes auswirken
konnte (Daniolou et al., 2022; Gabbay-Dizdar et al., 2022; Schaefer et al., 2018; Kitzerow
etal., 2014). Gabba-Dizdar et al. (2022) haben festgestellt, dass Kinder, die vor dem Alter
von 2.5 Jahren eine Diagnose erhalten, eine Verbesserung in den sozialen Symptomen
aufweisen. Diese Fritherkennung gibt den betroffenen Familien die Moglichkeit, frither
mit dem Kind einen passenden Umgang zu pflegen, das Kind besser zu verstehen und mit
verschiedenen Interventionen zu beginnen (Daniolou et al., 2022). Die Situation in der
Versorgung von Menschen mit ASS weist Optimierungspotenzial auf. Deshalb hat das
BAG im Jahr 2018 einen Bericht veroffentlicht, welcher die Problematik fiir die Abkla-
rung sowie Behandlung in Bezug auf ASS beschreibt. Thema dieses Berichtes und Pro-
jektes ist die Forderung der Integration von Menschen mit ASS. Die Massnahmen sollen
«Zugang zu qualitativ hochstehenden und anhaltenden Angeboten in der Diagnostik, Be-
handlung, Therapie, Beratung, Begleitung und Betreuung gewdhrleisten und somit fiir
die Menschen mit ASS im Sinne eines inklusiven Zugangs die Teilnahme am gesellschaft-
lichen Leben verbessern» (BAG, 2018, S. 6). Doch die Kinder- und Jugendpsychiatri-
schen Dienste in der Schweiz laufen weiterhin am Anschlag. Es besteht ein Ungleichge-
wicht zwischen Angebot und Nachfrage in diesem Bereich des Gesundheitssystems

(Gutmann, 2022).

Weiter ist die Rolle der Erfahrung beim Fachpersonal von hoher Bedeutung. Denn die
ASS-Diagnostik stellt keine leichte Aufgabe dar und verlangt spezifisches Fachwissen

und professionelle Erfahrung. Das subjektive Element in der Beurteilung bleibt erhalten,
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dies kann dazu fiihren, dass «Grenzkinder» (Erklarung siehe Kapitel 2.1.3) von Fachper-

sonen unterschiedlich beurteilt werden (ATZZ, 2023).

Die Schweizerische Gesellschaft fiir Pédiatrie empfiehlt allen Eltern bis zur Volljdhrig-
keit des Kindes 15 Termine fiir Kontrolluntersuchungen bei dem Kinderarzt (péadiatrie
schweiz, 2022). Demnach sind Kinderérzte die Fachpersonen, welche die Kinder am héu-
figsten sehen, diese sind jedoch nicht grundsétzlich im Erkennen von ASS weitergebildet.
Weiter ist zu beachten, dass ein Screening nach ASS kein Standardprocedere bei den

Kontrolluntersuchungen durch Kinderirzte im Kanton Ziirich ist (Studer et al., 2017).

Schlussfolgernd konnen das aufwindige Diagnostikverfahren, der Fachkriftemangel,
lange Wartezeiten bei den Fachstellen und das Nichterkennen der Kinderérztinnen / Kin-
derdrzte verschiedene Aspekte sein, die zu der Tatsache fiihren, dass Kinder, die ASS
haben, erst im spéteren Lebensalter diagnostiziert werden (Schaefer et al., 2018). Diese
Faktoren konnen fiir Familien mit betroffenen Kindern zu vielen Hindernissen fithren und
Biirden mit sich bringen. Die Ressourcen sind in diesem Gebiet knapp. Auch die Fach-
kréfte erleben Herausforderungen bei der Diagnostik von komplexen Féllen und Belas-
tung durch den Zeitdruck der vielen Anmeldungen. An oberster Stelle steht, die Integra-
tion von Menschen mit ASS (BAG, 2018). Es gibt verschiedene Ansatzpunkte fiir Ver-
besserungen, die Fachpersonen sind sich einig, dass noch viel Optimierungspotenzial in
einigen Bereichen besteht (ATZZ, 2023). Daher ist es von grosser Wichtigkeit, betroffene
Familien und die Fachpersonen nach ihren Herausforderungen zu interviewen und so
mehr Wissen zu dieser Thematik zu generieren. Dieses Wissen soll die Grundlage bilden,
um herauszufinden, welchen Wert ein digitales Screening Tool im Bereich der ASS-Di-

agnostik generieren konnte.
1.3 Zielsetzung & Fragestellung

Ziel dieser Masterarbeit ist es herauszufinden, welchen Wert ein digitales Screening Tool
fiir die ASS-Diagnostik bieten kann. Dazu werden neue Erkenntnisse im Bereich der Ab-
kldrung von ASS aus verschiedenen Perspektiven gewonnen. Drei Aspekte werden in

dieser Arbeit dargestellt:

- Digitales Screening Tool: Das Team von iZola.life wurde interviewt, um deren Pro-

dukt kennen zu lernen und zu verstehen, was das Start-Up anbietet.
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- Familien: Anhand von Interviews mit Familien deren Kinder ASS haben, mé6chte
die Autorin ein besseres Verstindnis {iber deren Erfahrungen sammeln. Themen sind
positive sowie negative Erfahrungen in Bezug auf die Abkldrung von ASS.

- Experten: Diese werden interviewt, um einerseits mehr Erkenntnisse zu den Belas-
tungen der Familien zu gewinnen und andererseits Mdglichkeiten der Optimierung

zu erhalten. Auch die Belastung der Experten ist von Relevanz.

In der Schweiz wurde dies bisher nur wenig bis gar nicht wissenschaftlich untersucht. Die
Masterarbeit will somit auf einer wissenschaftlichen Ebene den Wert eines digitalen
Screening Tools fiir den Bereich ASS untersuchen. Weitere soll die Arbeit neue Erkennt-
nisse fiir alle relevanten Akteure der Padiatrie Schweiz sowie den Forschern in diesem

Gebiet zu bieten.

Aus dem Ziel wurde folglich die Forschungsfrage mit den Unterfragen (FF) formuliert,

die mithilfe dieser Masterarbeit beantwortet werden sollen.

Hauptforschungsfrage (HFF): Welchen Wert kann das digitale Screening Tool

«M.appy» fiir die Abkldrung im Bereich Autismus-Spektrum-Stérungen generieren?

FF1: Was sind die Merkmale eines Patientenpfads wihrend einer ASS-Abklarung?

FF2: Was sind die Bediirfnisse und Herausforderungen («Gains & Pains») der Familien

wihrend einer ASS-Abklarung?

FF3: Was sind die Bediirfnisse und Herausforderungen («Gains & Pains») der Fachper-

sonen wihrend einer ASS-Abklarung?
1.4 Abgrenzung der Arbeit

Die Abkldrung, Behandlung und Betreuung von Menschen mit ASS ist eine vielschich-
tige Angelegenheit. Um eine Eingrenzung fiir diese Arbeit vorzunehmen, entschloss sich
die Autorin, den Fokus auf den Zeitrahmen von den ersten ASS-Symptomen bis zur Di-
agnose zu legen. Weiter liegt der Fokus auf der Ebene des Gesundheitswesens. Das be-
deutet, dass alle Themen, die einen Bezug zur Schule oder weiteren Bereichen haben,
ausgeschlossen wurden. Um einen tiefen Einblick in die Erfahrungen der Stakeholder zu
haben, fiel die Auswahl auf dir drei, die in dieser Arbeit behandelt werden. Somit wurden

weitere relevante Stakeholder nicht integriert. Das bedeutet, dass die Heilpddagogen nicht
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miteinbezogen wurden, obwohl diese eine wichtige Rolle in der Betreuung von Kindern

mit ASS spielen.

Weiter wurde die Konkurrenz von iZola.life nicht untersucht und so wird das digitale
Screening Tool nicht mit anderen verglichen. Auch wurde keine Marktanalyse gemacht.
Somit wird in dieser Arbeit nicht beurteilt, ob es andere bessere digitale Screening Tools

géibe. Das Tool wird mit dem Stand der aktuellen Diagnostik verglichen.
1.5 Aufbau der Arbeit

Am Anfang der Arbeit wird mittels eines theoretischen Rahmens die Grundlage fiir das
Thema geschaffen. Im Anschluss wird der empirische Teil erlautert. Das néchste Kapitel
zeigt die ausgewerteten Kapitel auf, gefolgt von der Diskussion. Um einen besseren Uber-

blick zu schaffen, werden die einzelnen Bereiche detaillierter beschrieben.

Kapitel 2 behandelt die theoretische Bearbeitung des Themengebiets. Hier werden rele-
vante Begrifflichkeiten, das Krankheitsbild ASS, das Start-Up iZola.life und das Value
Proposition Canvas erldutert. Dieses Kapitel liefert eine fundierte Zusammenfassung zum

Stand der Literatur.

Kapitel 3 stellt den empirischen Teil dar. Die angewandte Methodik wird detailliert be-
schrieben. Um ein strukturiertes Vorgehen zu ermdglichen, wurde das Value Proposition
Canvas als Hilfestellung integriert. Das Start-Up iZola.life wurde fiir die Seite des Unter-
nehmens interviewt und liefert Daten zu dem Screening Tool. Um die Sicht der Familien
sowie der Fachpersonen zu den Gains und Pains zu verstehen, wurden semi-strukturierte
Interviews durchgefiihrt und qualitativ analysiert. Dabei wollte die Autorin kritische

Punkte aufdecken und mogliche Optimierungen aus Sicht der Interviewpartner erfragen.

Kapitel 4 beinhaltet die gewonnenen Ergebnisse. Zu Beginn befinden sich die Informa-
tionen aus dem Interview mit iZola.life, gefolgt von den Daten aus den Familien- und

Experteninterviews.

Kapitel 5 befasst sich mit der Diskussion dieser Masterarbeit. Ergebnisse werden disku-
tiert und im Anschluss die Fragen beantwortet. Dort wird beurteilt, welchen Wert ein

digitales Screening Tool im Bereich der ASS-Abklarung generieren kann.

Kapitel 6 schliesst die Arbeit mit einem Fazit und Empfehlungen fiir weitere Forschung

ab.
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2 Theoretischer Rahmen

Der theoretische Rahmen einer Masterarbeit ist ein zentraler Bestandteil. Dieser legt die
theoretischen Grundlagen und Konzepte dar, die fiir die Untersuchung der Forschungs-
frage relevant sind. Es werden alle relevanten theoretischen Grundlagen beschrieben, um
ein Verstindnis von der aktuellen Situation im Bereich ASS zu schaffen. Zu Beginn wird
das breite Thema ASS auf die relevanten Punkte runtergebrochen. Im Anschluss folgt die
Vorstellung vom Start-Up iZola.life und die Erkldrung von digitalen Biomarkern. Am
Ende befindet sich die Erkldrung des Value Proposition Canvas. Das digitale Screening

Tool von iZola.life wird ausfiihrlich im Kapitel 4. Ergebnisse dargestellt.
2.1 Autismus-Spektrum-Storungen

In diesem Kapitel werden das Krankheitsbild, die Epidemiologie und Ursachen, die Di-
agnostik und die relevanten Akteure sowie die Finanzierung in Bezug auf ASS themati-
siert. Neben dem werden die Themen intensive Frithintervention und Screenings im Be-
reich ASS erldutert. Themen wie die Therapie, Schule und weitere Sachverhalte wurden

nicht inkludiert, da diese fiir die Arbeit nicht relevant sind.
2.1.1. Krankheitsbild

Bei ASS handelt es sich um eine lebenslang anhaltende, tiefgreifende Entwicklungssto-
rung, die im Kindesalter beginnt mit chronischem Verlauf und Persistenz bis zum Er-
wachsenenalter. 1911 wurde die Storung als Symptom der Schizophrenie von Eugen
Bleuler beschrieben. Hans Asperger (1944) war der Erstbeschreiber von dem Asperger-
Syndrom, einer Form des Autismus. Spéter gewann diese Form international an Bekannt-
heit und wurde in den 1980er Jahren durch die Psychologin Lorna Wing als Syndrom

definiert und nach seinem Erstbeschreiber benannt (Schneider, 2017).

Wie im Namen bereits ersichtlich, handelt es sich um ein Spektrum, also eine Bandbreite
von Erkrankungen, da die Art und Schwere der Symptome von Mensch zu Mensch vari-
ieren konnen. Die Auspragungsformen reichen von milden bis hin zu schwerwiegenden
Beeintrachtigungen. Diese Einschédtzung der unterschiedlichen Schweregrade sowie Aus-
pragungen ist eine wichtige Aufgabe in der Diagnostik (BAG, 2018). Es gibt verschie-
dene Subtypen, die hédufigsten sind: Friihkindlicher Autismus, Asperger-Syndrom und
atypischer Autismus. ASS gehen mit einer Vielfalt von verschiedenen Symptomen ein-

her, die in unterschiedlichen Kombinationen vorliegen konnen (Schneider, 2017). Trotz
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den diversen Unterformen bestehen gemeinsame Kernsymptome (Abbildung 1) (Teufel

& Soll, 2021).

Abbildung 1: Drei Symptomgruppen (Teufel & Soll (2021, S. 15))

Es bestehen Abweichungen im Denken, Verhalten, Erleben und Wahrnehmen. Aufféllig-
keiten bei der sozialen Interaktion zeigen sich z.B. durch Schwierigkeiten bei gemeinsa-
men Aktivititen oder wenig Interesse an anderen Kindern. Basale Fertigkeiten der sozia-
len Kognition wie Erkennung von Emotionen, Verstehen und Einsetzen von Kdrperspra-
che und Mimik, Mitteilen und Erkennen eigener Absichten aber auch Perspektivenwech-
sel sind fiir Autisten nicht ausreichend ausgebildet. All die genannten Punkte stellen ein
Hindernis dar, um soziale Interaktionen erfolgreich zu meistern. Die Auffélligkeiten bei
der Kommunikation werden durch Schwierigkeiten sich verbal und nonverbal auszudrii-
cken sichtbar. Durch stereotype und repetitive Verhaltensweisen oder spezifische Interes-
senbereiche zeigen sich die Auffilligkeiten der sozialen Imagination (Teufel & Soll,
2021). Fiir Betroffene ist es typisch, dass sie nur schwer Augenkontakt halten konnen und
wenig bis keinen Kdorperkontakt suchen. Es gibt Menschen mit ASS, die sehr sensibel
und abwehrend auf Korperkontakt reagieren. Weitere Sinnesorgane konnen ebenfalls eine
solche Hypersensibilitit aufweisen (z.B. das Geruchssystem) (Schneider, 2017). In
Deutschland wird bei 68 % der Félle aggressives Verhalten beschrieben, dies scheint vor
allem bei Menschen mit einem niedrigen 1Q aufzutreten (Teufel & Soll, 2021). Laut ak-
tuellen empirischen Untersuchungen seien Differenzierungen der Untergruppen der ASS
nicht sicher moglich (Schneider, 2017). Auch verliert die Unterteilung immer mehr an
Wichtigkeit (BAG, 2018). Deshalb spricht man heutzutage von Autismus-Spektrum-Sto-
rungen mit fliessenden Ubergingen (Ebner et al., 2023; Falkai et al., 2015). Bei der De-
finition der Stichprobe der vorliegenden Arbeit wurden alle Subtypen mit einbezogen. Da

es nicht relevant war, welche Subtypen in der Stichprobe vertreten sind, wurde dies nicht
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erfasst und die Subtypen werden deshalb nicht weiter erldutert. Der Begriff «ASS» be-

zieht sich in dieser Arbeit auf alle Formen von ASS.

Komorbiditdten sind Stérungen oder Erkrankungen, die zu einer Grunderkrankung hin-
zukommen. Zahlen aus Deutschland belegend, dass 70 % der ASS-Betroffenen unter wei-
teren Entwicklungsstorungen oder psychischen Erkrankungen leiden. Epilepsie ist die
wichtigste Komorbiditdt, von der bis zu 30 % aller Menschen betroffen sein kdnnen
(Schneider, 2017). Weiter sind genetische Syndrome wie das Down-Syndrom oder Rett-
Syndrom bei bis zu 5 % Prozent der Fille zu verzeichnen. Aufmerksamkeitsdefizit Sto-
rung (ADS) (bis zu 44 %), Depressionen (bis zu 70 %) und Angste (bis zu 56 %) zihlen
zu den hiufigsten psychischen Erkrankungen bei ASS-Betroffenen (Schneider, 2017).
Neben dem gibt es die genetische Erkrankung Neurofibromatose (NF). Hier werden zwei
Typen unterschieden. Typ 1 betrifft verschiedene Bereiche des Korpers (Tumore auf oder
unter der Haut) und Typ 2 betrifft das Nervensystem (z.B. Hornerv-Tumore). In einigen
Fillen kénnen die Symptome von ASS und NF dhnlich sein. Dies kann somit die Diag-
nosestellung erschweren, da das Verhalten der Kinder Ahnlichkeiten aufweisen kann

(Schuster, 2019).
2.1.2. Epidemiologie & Ursachen

Die Epidemiologie von ASS in der Schweiz ist nicht genau bekannt, da es bisher keine
landesweite epidemiologische Studie dafiir gibt. Weltweit wird eine Prdvalenz um ein
Prozent geschitzt. Dies wiirde bedeuten, dass schitzungsweise 80.000 Menschen in der
Schweiz von ASS betroffen sein konnen. Das méinnliche Geschlecht ist viermal hdufiger
von ASS betroffen als das weibliche. Der vermeintliche Anstieg der Pravalenz sei kritisch
zu betrachten und wird am ehesten auf die Verbesserung der Diagnostik sowie dem ver-

mehrten Wissen iiber die Storung zuriickgefiihrt (Schneider, 2017).

Genetische Faktoren als Ursache von ASS riickten in den letzten Jahren vermehrt in den
Fokus der Aufmerksamkeit. Es scheint so, dass es eine starke genetische Komponente im
Entstehungsprozess von ASS gibt, wobei eine Reihe von Genen und epigenetischen Pro-
zessen eine wichtige Rolle bei der Entstehung spielen (Schneider, 2017). Neben dem wur-
den Chromosomenanomalien in Untersuchungen gefunden. Durch Zwillings- sowie Fa-
milienstudien konnte eine hohe Hereditit (Erblichkeit) von ca. 40 — 80 % indiziert wer-
den. Weiter zeigten neurobiologische Untersuchungen wiederholt hirnmorphologische
Unterschiede bei Menschen mit ASS (Schneider, 2017). Es scheint, dass zu Beginn der

Entwicklung das Hirnvolumen bei Betroffenen vergrossert ist und sich wéhrend des
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Verlaufs im Vergleich zu gesunden Menschen oft deutlich reduziert (Schneider, 2017).
Auch die Verteilung der grauen und weissen Substanzen weisst Auffilligkeiten auf. Des
Weiteren gibt es Verdnderungen im Bereich der Neurotransmitter. Zwischen vorgeburt-
lichen Infektionen sowie Geburtskomplikationen und der Auftrittswahrscheinlichkeit von
ASS haben verschiedene Studien ebenfalls Korrelationen gefunden (Schneider, 2017).
Die spezifischen Ursachen flir ASS sind bis heute noch nicht vollkommen geklart

(Sulkes, 2022).
2.1.3. Diagnostik

Der Weg zur gesicherten Diagnose einer ASS ist oft lang und verlangt von den Familien
grosses Durchhaltevermogen. Ursachen dafiir sind die langen Wartezeiten bei den Fach-
stellen und das Fehlen von geniigend Anlaufstellen (Autismus Deutsche Schweiz, o. J.-
a). Bei der Diagnose von Autismus handelt es sich um eine klinische Diagnose. Das be-
deutet, fiir ASS gibt es keine Laboruntersuchungen oder bildgebende Verfahren wie ein
Rontgenbild, die eine Diagnose liefern konnten. Die Diagnostik variiert von Fall zu Fall,
da sich ASS in so viele unterschiedliche Erscheinungsformen zeigen kann. Die Diagnose
von Autismus basiert auf bestimmten Kriterien, die im Diagnostischen und Statistischen
Manual Psychischer Stérungen (DSM-5) definiert sind (Falkai et al., 2015). Die verschie-
denen Untersuchungen werden in drei Bereiche eingeteilt: Die medizinische Diagnostik,
die Entwicklungs- und Intelligenzdiagnostik sowie die autismusspezifische Diagnostik.
Auf Informationen von Eltern und wichtigen Bezugspersonen tiber die bisherige Entwick-

lung des Kindes und sein aktuelles Verhalten beruht die klinische Diagnose.

Um eine Abklarung fiir ASS zu erhalten, miissen die Eltern bzw. Erziechungsberechtigten
des Kindes einen Termin bei einer spezialisierten Fachstelle initiieren. Dies kann auf
Empfehlung von Kinderdrzten, Schulpsychologen oder Lehrkréften geschehen. Die ASS-
Abklarung beginnt in der Regel mit einem Gespridch mit den Eltern, um Informationen
iiber die Entwicklungsgeschichte des Kindes zu sammeln. Fragen zur Schwangerschaft
und der Zeit nach der Geburt stehen hier im Mittelpunkt und es wird nach Auffilligkeiten
in der Entwicklung gesucht. Damit bestimmte Verhaltensmuster oder Symptome erfasst
werden konnen, werden Fragebogen oder Checklisten eingesetzt. Fiir die ASS spezifische
Diagnostik werden in der Schweiz das «Autism Diagnostic Interview» (ADI) und der
«Autism Diagnostic Observation Schedule» (ADOS) verwendet. Die Anwendung dieser
Instrumente erfordert eine spezialisierte Ausbildung und Erfahrung, um genaue und zu-

verldssige Ergebnisse zu gewéhrleisten (Teufel & Soll, 2021). Eine griindliche klinische
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Untersuchung wird im Anschluss durchgefiihrt. Dies sind Hor- und Sehtests sowie allge-
meine korperliche Untersuchungen. Man mochte eine umfassende Beurteilung des Ent-
wicklungsstandes des Kindes erhalten und auch andere mogliche Ursachen der Symp-
tome ausschliessen. Weiter werden psychologische, Sprach- und Kommunikations- so-
wie Intelligenztests durchgefiihrt. Wegen der hohen genetischen Komponente bei ASS ist
die Familienanamnese von hoher Bedeutung (Schneider, 2017). Bei der ASS-Abklérung
handelt es sich um einen langeren Prozess, der mehrere Termine und eine gute Zusam-
menarbeit zwischen den verschiedenen Fachpersonen erfordert. Sobald die Diagnose
ASS steht, werden die Familien an spezialisierte Therapeuten und Unterstiitzungsange-
bote iiberwiesen. Damit mdchte man eine angemessene Unterstiitzung und Behandlung

gewdhrleisten (Autismus Deutsche Schweiz, o. J.-a; Pukzh, o. J.; Teufel & Soll, 2021).

Der ADI und ADOS gelten heute als Goldstandard fiir die Diagnostik von ASS. Sie ge-
horen zu den weltweit am haufigsten verwendeten Diagnoseinstrumenten sowohl in der
Forschung als auch im klinischen Alltag. Beim ADI handelt es sich um ein strukturiertes
Interview, welches mit den Eltern durchgefiihrt wird. Im Fokus sind Informationen {iber
das Verhalten und die Entwicklung des Kindes. In der Kinder- und Jugendpsychiatrie in
Europa, USA und anderen Landern ist der ADOS zu einem Diagnoseinstrument der ers-
ten Wahl geworden. Beim ADOS handelt es sich um eine standardisierte Beobachtungs-
beurteilung vom sozialen und kommunikativen Verhalten eines Kinder mit Verdacht auf
ASS. Es erfasst und quantifiziert die Verhaltensweisen eines Kindes wéhrend einer natu-
ralistischen, halbstrukturierten direkten Beobachtung und liefert eine diagnostische Klas-
sifizierung sowie Schweregrade, die eine kategoriale und dimensionale Entscheidungs-
findung unterstiitzen (Zander et al., 2016). Studien berichten iiber eine ausgezeichnete
diagnostische Validitit des ADOS (Hus & Lord, 2014; Zander et al., 2015, 2016). Die
Objektivitit der ADOS-Bewertung wird unter Klinikern hiufig diskutiert. Deshalb bedarf
die Verwendung vom ADOS einer spezifischen Ausbildung und einer langeren prakti-
schen Supervision durch einen zertifizierten ADOS-Trainer, um eine hohe Ubereinstim-
mung zu erreichen. Nur so kann eine gewisse Objektivitdt der Diagnostik gewihrleistet
werden (Zander et al., 2016). Neben dem Diagnoseinstrument ist jedoch auch die subjek-
tive Erfahrung der Experten von hoher Relevanz. Hayes et al. beschreibt, dass sich die
Experten eine «Autismusbrilley (2022, S. 494) durch klinische Ausbildung, Erfahrung
und Hintergrund aneignen. Eine fehlende berufliche Erfahrung kdnnte bedeuten, dass die
Symptome auf eine andere Art und Weise verstanden werden. Die Fachpersonen aus Eng-

land verstehen das natiirliche Gleichgewicht zwischen Subjektivitdt und Objektivitit,
11
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welches ein fester Bestandteil des Bewertungsprozesses ist (Hayes et al., 2022). «Die
Frage bleibt, weshalb Autismus oft nicht friiher erkannt wirdy (Ritler et al., 2019, S. 9).
Man vermutet, dass Betroffene Strategien entwickeln, die ihre Einschrankungen mindern

(Ritler et al., 2019).

Der Begriff «Grenzkinder» wird im Kontext von ASS verwendet, um auf Kinder zu be-
schreiben, deren Symptome und Verhaltensweisen nahe oder an der diagnostischen
Grenze, dem "Cut-off" liegen. Diese Kinder zeigen einige, aber nicht notwendigerweise
alle Merkmale von ASS. Solche «Grenzkinder» konnen fiir Fachpersonen eine Heraus-
forderung darstellen, da ihre Symptome und Bediirfnisse sich von denen der Kinder un-
terscheiden konnen, die klar innerhalb des Autismus-Spektrums liegen. Es ist jedoch
wichtig zu beachten, dass diese Kinder trotzdem Unterstiitzung und Interventionen bend-
tigen konnten, um ihre sozialen Fahigkeiten, Kommunikation und Anpassungsfahigkei-
ten zu verbessern. Deshalb ist es wichtig, ihre individuellen Bediirfnisse zu erkennen und
zu beriicksichtigen, auch wenn sie nicht die vollen diagnostischen Kriterien fiir ASS er-

fiillen (ATZZ, 2023; Falkai et al., 2015).

Trotz Leitlinien, standardisierten diagnostischen Kriterien und verschiedenen Instrumen-
ten stellt die Diagnostik von ASS keine leichte Aufgabe dar. Die Abkldrung ist umfang-
reich und nicht schematisch. Das professionelle Urteilsvermdgen ist ein wichtiger Aspekt,

der jedoch mit dem Fachkriftemangel im Konflikt steht (Hayes et al., 2022).
2.1.4. Akteure und Finanzierung

Die Zustandigkeiten in der Schweiz im Bereich ASS sind durch das foderalistische Sys-
tem breit verteilt. Zahlreiche Akteure und Kostentréger sind involviert. Es handelt sich
um eine komplexe Situation und daher ist eine iibergreifende Koordination von hoher
Wichtigkeit. Laut BAG (2018) fehlen solche Koordinationen in einigen Feldern des Be-
reichs ASS, unter anderem in der Vorschulzeit. Es besteht weder auf Bundes- noch auf
kantonaler Ebene ein gesetzlicher Auftrag fiir interdisziplindre Massnahmen in der Vor-
schulzeit (BAG, 2018). Die Autorin hat versucht, die wichtigsten Akteure in Anlehnung
an den BAG Bericht vom Jahr 2018 in der Abbildung 2 darzustellen.
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Abbildung 2: Akteure in verschiedenen Lebensphasen (eigene Darstellung in Anlehnung an BAG (2018))

Da ASS eine Krankheit ist, die im frithen Alter beginnt und nicht heilbar ist, begleitet
diese die Betroffenen ein Leben lang. Wéhrend der verschiedenen Lebensphasen stehen
unterschiedliche Akteure im Vordergrund. Aufgrund von nicht vorhandener Relevanz fiir
diese Arbeit, wird hier das Thema «Therapien» nicht ndher erldutert. Die Diagnostik von
ASS findet wihrend allen Lebensphasen statt, da die Krankheit in jedem Alter diagnosti-
ziert werden kann. Deshalb gehen auch die Themen «Beratung, Betreuung und Koordi-
nation; Begleitung und Entlastung der Familien; Professionalisierung der Fachpersonen”
iiber alle Phasen hinweg. Die Komplexitit des Zusammenspiels der verschiedenen Ak-
teure ist eine Herausforderung und bedarf einer guten Zusammenarbeit (BAG, 2018). Die
Kinderérzte haben hier eine wichtige Rolle, denn sie sind jeweils die erste Anlaufstelle
fiir Anliegen der Eltern. Auch durch die 15 von der Pidiatrie Schweiz empfohlenen Kon-
trolluntersuchungen sind sie die Fachpersonen, die die Kinder am héufigsten sehen (Pa-
diatrie Schweiz, 2022). Dadurch ist es wichtig, dass sie die Auftilligkeiten in der Ent-
wicklung und im Sozialverhalten erkennen. Auch sollen sie die Eltern unterstiitzen, die
optimale Entscheidung bzgl. indizierter Diagnostik zu treffen und dann dementsprechend
an die Fachstellen weiterleiten (von der Heiden & von Rhein, 2019). Kinder mit ASS
gehoren zu der Bedarfsgruppe mit frithem Forder- und Unterstiitzungsbedarf. Daher fun-
gieren die Kinderarzte als Wegweiser und iibermitteln die komplexen Therapie- und Un-

terstlitzungsangebote bei Bedarf den Familien. Da die Kinderdrzte kein spezifisches
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Wissen in allen Bereichen aufweisen, ist eine enge Zusammenarbeit mit den Fachstellen

bedeutsam (von der Heiden & von Rhein, 2019).

ASS wird als Geburtsgebrechen eingestuft und daher spielt die Invalidenversicherung
(IV) bei der Finanzierung eine Rolle. Kantone, Krankenversicherer und die IV sind die
Kostentriger bei Autismus in der Schweiz. Somit findet hier eine Aufteilung der ver-
schiedenen Massnahmen statt, was auch zu Schwierigkeiten fithren kann. Die Regeln des
Finanzausgleiches (NFA) legen fest, dass die Kantone Leistungen fiir die heilpaddagogi-
schen und sonderschulischen Massnahmen tibernehmen und die IV nur fiir medizinische
Interventionen zusténdig ist. Folgende Leistungen fiir Minderjahrige mit ASS werden von
der IV getragen: Medizinische Eingliederungsmassnahmen, Massnahmen beruflicher
Art, Hilfsmittel, Hilfslosenentschddigung, Intensivpflegezuschlag und Assistenzbeitrag.
Die Diagnose ASS fiihrt jedoch nicht automatisch zu einer Vergiitung aller Leistungen
durch die I'V. Die Krankheit muss einen bestimmten Schweregrad erreichen oder es miis-
sen versicherungsmaéssige Voraussetzungen erfiillt sein. Deshalb ist die Bestimmung des
Schweregrades von grosserer Relevanz als die Einteilung in die Subtypen. Bis vor knapp
zwei Jahren musste die ASS-Diagnose vor dem 5. Lebensjahr diagnostiziert werden, da-
mit ein Anrecht auf die Unterstiitzung geltend gemacht werden konnte. Diese Alters-
grenze wurde gestrichen, da nicht bei allen Betroffenen ASS im Kleinkindalter diagnos-
tiziert werden kann (EDI, 2021). Mit der IV-Revision, die per 01. Januar 2022 in Kraft
trat, wurde der Zuspruch fiir die medizinischen Massnahmen vom 20. Altersjahr auf das
25. Altersjahr verlangert (Meier Rhein, 2022). Nach dem 25. Lebensjahr geht die Zustin-
digkeit fiir die Vergiitung der medizinischen Massnahmen zur obligatorischen Kranken-
versicherung liber (BSV, 2021). Die Kosten der Diagnostik iibernehmen entweder die [V
oder die Krankenkassen (BAG, 2018).

«Die Schweiz zahlt einen hohen Preis fiir nicht-iibertragbare Krankheiten» (Huber &
Wieser, 2018, S. 1045) heisst es in der Schweizerischen Arztezeitung im Jahr 2018. Hier
wurden die Krankheitskosten von nicht-iibertragbaren Erkrankungen der Schweizer Be-
volkerung ermittelt. Beriicksichtigt wurden die direkten Behandlungskosten. Psychische
Erkrankungen belegen dort den Rang drei der teuersten Krankheiten. Sie betrugen 10,6
% Prozent von einem Total an Gesundheitsausgaben von 65 Mrd. (Huber & Wieser,
2018). Es ist zu vermuten, dass es sich hier vermehrt um die Behandlung von Depressio-
nen handelt, wie gross der Anteil von ASS ist, wird nicht beschrieben. Wie viel eine Di-

agnostik und die diversen Therapien fiir ASS genau kosten, konnte nicht ausfindig
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gemacht werden. Die Kosten der Betreuung eines Erwachsenen mit ASS sind im Kapitel

2.1.5. beschrieben.
2.1.5. Intensive Frithintervention

Das BAG hat im Jahr 2014 beschlossen, die Friihintervention bei Autismus zu fordern.
Die Kantone wurden aufgefordert, sich mit dem Thema zu beschiftigen und eigene Kon-
zepte zu entwerfen, wie sie dies fordern kdnnen. Dieser Pilotversuch fand zwischen 2014
— 2018 statt und wurde dann nochmals um vier Jahre verlangert. Studien zeigten, dass die
intensive Friihintervention (IFI) einen positiven Impakt auf die ASS-Betroffenen haben
kann. ASS kann nicht geheilt werden, jedoch konnen die Betroffenen durch richtige In-
terventionen spéter viel selbststédndiger leben. Somit kdnnte der Kanton enorme Betreu-

ungskosten einsparen (Liesen, 2019).

Bei der IFI handelt es sich um eine Therapie, in welcher Kinder ab dem zweiten Lebens-
jahr in spezialisierten Zentren zwei Jahre lang behandelt werden. Dort finden medizini-
sche und piadagogische Methoden Anwendung. Rund 20 Therapiestunden pro Woche be-
inhaltet diese Therapie, was personalintensiv und kostspielig ist. Mindestens CHF
200'000 kostet ein zweijdhriges Programm. Einen Teil tibernimmt die IV, den Rest tragen
private Sponsoren und die Eltern. Im Gegensatz dazu kostet ein autistischer Erwachsener,
der in einem Heim Betreuung erhélt, durchschnittlich rund CHF 25'000 pro Monat. Wenn
dies auf 50 Jahre hochgerechnet wird, kommt man auf rund CHF 15 Millionen pro Person.
Laut Héafliger miissten nur zwei Prozent der Teilnehmer einer IFI spéter selbststindig
leben konnen, damit sich das Programm finanziell lohnen wiirde. Ausserdem hétte dies
auch einen positiven Effekt auf das Leben der ASS-Betroffenen und deren Familien (Haf-
liger, 2018). Damit diese IFI stattfinden kann, miissen die betroffenen Kinder jedoch auch
rechtzeitig eine Diagnose erhalten. Schéfer et al. (2018) und Eckert (2015) beschrieben
in ihren Studien einen positiven Trend dahingehend, dass die Diagnosen bei Kindern frii-
her gestellt werden. Bei der Stichprobe von Eckert wurde die Diagnose im Mittel mit 5,4
Jahren gestellt (2015) und im Jahr 2018 befand sie sich bei der Population von der Studie
von Schifer bei 3,7 Jahren (2018). Es vergehen jedoch durchschnittlich knapp zwei Jahre
von den ersten beobachteten Auffalligkeiten bis zur Stellung der Diagnose (Schaefer et
al., 2018). Hier wird ein weiterer Aspekt der steigenden Notwendigkeit an autismusspe-

zifischer Diagnostik sichtbar.
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2.1.6. Screening im Autismus-Bereich

Um die Wirkung eines Screenings im Bereich ASS in der Schweiz aufzuzeigen, wird hier
ein Projekt, welches im Kanton Tessin durchgefiihrt wurde, beschrieben. Dies soll zeigen,
ob ein Screening liberhaupt eine Wirkung haben kénnte. Das verwendete Mittel steht da-

bei nicht im Vordergrund.

Im Tessin wurde im Jahr 2009 beschlossen, die 2-Jahres-Kontrolle durch den Kinderarzt
(Padiatrie Schweiz, 2022) mit dem M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Todd-
lers), der zur Fritherkennung von ASS verwendet wird, zu ergdnzen (Ramelli, 2017). Der
M-CHAT ist ein Screening-Instrument, das entwickelt wurde, um frithzeitig Anzeichen
von ASS bei Kleinkindern zu erkennen. Im Rahmen des Projekts wurden Kinderérzte im
Tessin geschult und sensibilisiert, den M-CHAT in ihrer Praxis anzuwenden. Dies ermog-
licht eine friihzeitige Identifizierung von Anzeichen fiir ASS bei Kindern im Alter von 16
bis 30 Monaten. Durch gezielte Fragen und Beobachtungen konnen Kinderérzte potenzi-
elle Entwicklungsstérungen erkennen und Eltern entsprechend beraten. Die Einbindung
der Kinderédrzte ist von grosser Bedeutung, da sie oft die ersten Ansprechpartner fiir Eltern
sind, die sich Sorgen um die Entwicklung ihres Kindes machen (siche Kapitel 2.1.4.).
Indem Kinderérzte das Screening Instrument verwenden und bei Auffilligkeiten eine
Weiterleitung an spezialisierte Autismus-Fachstellen oder -Experten empfehlen, wird
eine schnellere Diagnosestellung und gezielte Intervention ermoglicht. Das mittlere Alter
bei der Diagnosestellung betrug zwischen 2009 und 2012 3.2 Jahre und zwischen den
Jahren von 2013 bis 2016 lag das mittlere Alter bei 2.4. Das Projekt im Tessin zeigt somit
die mogliche Wirkung eines Screenings durch Kinderdrzte bei der Fritherkennung von
Autismus. Es unterstreicht die Bedeutung der Rolle der Kinderérzte als Gatekeeper im
Diagnose- und Behandlungsprozess. Durch ihre Beteiligung kénnen Kinderirzte dazu
beitragen, dass Kinder mit Autismus friihzeitig die erforderliche Unterstiitzung und In-
tervention erhalten, um ihre Entwicklung zu férdern und ihre Lebensqualitit zu verbes-
sern. Das Projekt im Tessin dient als Beispiel dafiir, wie eine verbesserte Zusammenarbeit
zwischen Kinderarzten, Autismus-Fachstellen und anderen relevanten Akteuren zu bes-
seren Ergebnissen in der Fritherkennung und Unterstiitzung von Kindern mit Autismus
fithren kann. Es betont die Notwendigkeit einer ganzheitlichen und interdisziplindren
Herangehensweise an die Diagnostik und Behandlung von Autismus, bei der Kinderérzte

eine zentrale Rolle spielen (Ramelli, 2017).
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2.2 Start-Up iZola.life & Screening Tool M.appy

In diesem Kapitel wird das Start-Up und ihr Produkt M.appy vorgestellt. Da Informatio-
nen liber das Screening Tool Teil der Datenerhebung dieser Studie waren, sind detaillierte
Kenntnisse zu M.appy im Kapitel 4.1 zu finden. Dieses Kapitel zielt darauf ab, einen

kurzen Uberblick zu verschaffen.

iZola.life AG ist ein international titiges Unternehmen, das 2022 in Ziirich gegriindet
wurde und sich auf digitale Gesundheitslosungen spezialisiert hat. Das Unternehmen ent-
wickelt und vermarktet innovative digitale Losungen, die den Zugang zur Gesundheits-
versorgung verbessern. Im Fokus stehen insbesondere ethische, reprdsentative und objek-
tive Gesundheitslosungen die auf kiinstliche Intelligent (KI) gestiitzt sind. iZola.life hat
sich zum Ziel gesetzt, sicherzustellen, dass alle neurodivergenten Kinder weltweit friih-
zeitig diagnostiziert werden und Zugang zu professionellen therapeutischen Interventio-

nen erhalten, um ihre Lebensqualitit zu verbessern (iZola.life, 2023).

Durch die Online-Therapieplattform vereinfacht iZola.life den Zugang zu Diagnose- und
Therapieinterventionen fiir Familien mit neurodivergenten Kindern, wie zum Beispiel
ASS. Die Plattform bietet eine Vielzahl von Therapeuten aus verschiedenen Fachberei-
chen und unterstiitzt dabei die Familien und die Bediirfnisse ihrer autistischen Kinder
besser zu verstehen und individualisierte Therapieplidne zu erstellen. Das iZola.life Team
besteht aus Experten der Neurologie, Psychologie, Kinderpsychiatrie und Péadagogik, die
das Angebot kontinuierlich verbessern und erweitern. Diese Plattform ist in Kenia bereits
im Einsatz. Seit der Covid-19 Pandemie war es wichtig, die professionelle Hilfe und Un-
terstlitzung zu den Familien zu bringen, ohne dass diese physisch zu einer Einrichtung

fahren mussten (iZola.life, 2023).

Zusammen mit Partnern hat iZola.life das Produkt "M.appy" entwickelt, ein digitales
Screening Tool zur Erkennung von neuropsychiatrischen Krankheiten wie ASS. Dabei
werden digitale Biomarker (Erklirung im Kapitel 2.2.1.) wie die Stimme und das Blick-
verhalten beobachtet und analysiert. Dies ermdglicht eine prazise und unvoreingenom-
mene Untersuchung ohne invasive Methoden. Vor der spielerischen Durchfiihrung des
Programms auf einem Tablet, fiillen die Eltern einen kurzen Fragebogen aus. Innerhalb
kurzer Zeit erhalten die Fachpersonen einen Bericht und kénnen diesen mit der betroffe-
nen Familie besprechen. iZola.life mochte das Produkt den Fachpersonen anbieten, damit

sie das Produkt in ihren Arbeitsalltag integrieren konnen (iZola.life, 2022).
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2.2.1. Digitale Biomarker

Biomarker werden als biologisches Merkmal bezeichnet, das in Gewebeproben oder im
Blut gemessen und beurteilt werden kann. Sie kdnnen auf krankhafte Verdnderungen wie
auch auf biologisch normale Prozesse im Kdorper hindeuten. Der Blutzuckerspiegel ist
z.B. fiir Diabetiker relevant und die Korpertemperatur wird gemessen, um herauszufin-
den, ob ein Mensch Fieber hat. Das sind Beispiele fiir Biomarker (Roche, 2023). Fort-
schritte in der Entwicklung digitaler Technologien haben zur Entstehung der digitalen
Biomarker gefiihrt. Hier handelt es sich um nicht-invasive Parameter (Babrak et al.,
2019). Mit «nicht-invasiv» sind Untersuchungen und Behandlungen gemeint, die keine
Verletzung von Gewebe verursachen. Ultraschalluntersuchungen sind typische Beispiele
fiir nicht-invasive Untersuchungen. Schlafrhythmus, Sprech- und Ausdrucksweisen las-
sen sich von Wearable (Smartphones) erfassen und gelten als digitale Biomarker. Die
Erfassung der verschiedenen Daten ermdoglicht das Treffen von Aussagen iiber die Ge-
sundheit der Menschen. Der Einsatzbereich dieser digitalen Biomarker ist vielfaltig. In
der Privention oder Fritherkennung und Diagnostik konnen sie zum Einsatz kommen,

sowie im Zuge einer personalisierten Therapie (Babrak et al., 2019).

An digitalen Biomarkern wird intensiv geforscht und fiir den Bereich der Psychiatrie er-
offnet dies neue Mdoglichkeiten. Der Bedarf an Psychotherapie wichst stetig und das An-
gebot ist nicht ausreichend. Nicht nur bei ASS ist die Fritherkennung von Vorteil
(Daniolou et al., 2022; Ramelli, 2017). Daher wird die Digitalisierung als Chance gese-
hen, um die Diagnostik in der Psychiatrie zu verbessern und so personalisierte Therapien
zu ermOglichen (Mehulic, 2021). Wie im Kapitel 2.1.1. beschrieben, haben Menschen mit
ASS ein auffalliges Blickverhalten. Im Jahr 2009 wurde die Eye-Tracking-Technik (Bli-
ckerfassung) erstmals bei Erwachsenen mit ASS eingesetzt. Man wollte herausfinden,
was eine Person betrachtet. Es zeigte sich deutlich, dass Personen mit ASS im Vergleich
zu Personen ohne ASS Gesichter ganz anders betrachten (Pelphrey et al., 2002). Auffillig
ist, dass Personen mit ASS beim Betrachten von Gesichtern, die Emotionen ausdriicken,
weniger auf die Augen schauen. Sie tendieren eher dazu, auf die Mundregion oder auf
Teile der Umgebung zu schauen (Klin et al., 2002). Diese Studien warfen die Frage auf,
ab welchem Alter dieses auffillige Blickverhalten beginnt. Eye-Tracking schien das ide-
ale Mittel zur Beantwortung dieser Frage zu sein, da es nicht invasiv ist und auch keine
aktive Mitwirkung der Person erfordert. Daher konnte die Technik gut bei Kleinkindern

eingesetzt werden. Jones und Klein (2013) konnten in ihrer Studie beobachten, dass sich
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die Wahrnehmung von Gesichtern bei Kindern mit ASS bereits im Alter von zwei bis
sechs Monate deutlich verdnderte. Neben der Eye-Tracking-Technik gibt es Gesichtser-
kennungstechnologien und auch Spracherkennungssoftware. Dort wird ebenso nach spe-
zifischen Merkmalen gesucht. Diese Ansétze sind vielversprechend, da eine frithe Be-
handlung von ASS eine schnelle und zuverldssige Diagnose voraussetzt (Ritler et al.,

2019).
2.3 Value Proposition Canvas

Das Value Proposition Canvas (VPC) ist ein Werkzeug, das dabei hilft, das Wertverspre-
chen eines Unternehmens zu definieren und zu kommunizieren. Es ist eine Methode, wel-
ches Unternehmen und Start-ups dabei unterstiitzt, die Bediirfnisse und Probleme ihrer

Kunden zu verstehen und eine passgenaue Losung dafiir zu entwickeln.

Das VPC wurde von Alexander Osterwalder und Yves Pigneur entwickelt und in ihrem
Buch "Business Model Generation" vorgestellt. Es ist ein Tool, das Unternehmen dabei
unterstiitzt, eine klare und prizise Beschreibung ihres Wertangebots zu erstellen. Der

Canvas besteht aus zwei Seiten: der Unternehmensseite (rechts) und der Kundenseite

(links) (sieche Abbildung 3) (Osterwalder et al., 2014).

Abbildung 3: Value Proposition Canvas (Osterwalder et al., 2014, S. 61)

Die Kundenseite (rechts) des VPC beschiftigt sich mit der Kundensegmentierung und
der Identifizierung der Bediirfnisse und Herausforderungen der Kunden. Dabei werden

drei Kernfragen gestellt:

- Welche Aufgaben hat der Kunde zu erledigen?
- Welche Bediirfnisse hat der Kunde? (Gains)
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- Welche Schmerzpunkte hat der Kunde? (Pains)

Diese Fragen helfen dabei, das Problem des Kunden zu verstehen und zu definieren, das
durch das Angebot des Unternehmens gelost werden soll. Auf Basis dieser Erkenntnisse
konnen Unternehmen ein Wertangebot entwickeln, das die Bediirfnisse und Schmerz-

punkte des Kunden adressiert (Osterwalder et al., 2014).

Die Unternehmensseite (links) des VPC beschiftigt sich mit der Entwicklung eines An-
gebots, das die Bediirfnisse und Schmerzpunkte des Kunden adressiert. Dabei werden

vier Kernfragen gestellt:

- Welche Produkte und Dienstleistungen bietet das Unternehmen an?

- Welche Mehrwerte bietet das Unternehmen?

- Welche Vorteile hat das Angebot des Unternehmens gegentiber der Konkurrenz?
- Wie unterscheidet sich das Angebot des Unternehmens von anderen Losungen am

Markt?

Diese Fragen helfen Unternehmen dabei, ihr Angebot zu definieren und zu verbessern,
um den Bediirfnissen und Schmerzpunkten der Kunden gerecht zu werden. Durch die
Kundenanalyse auf der Kundenseite und die Angebotsoptimierung auf der Unterneh-
mensseite konnen Unternehmen ihre Wertversprechen klar definieren und erfolgreich
kommunizieren. Das VPC ist ein wichtiges Werkzeug, das Unternehmen dabei hilft, ihre
Wettbewerbsposition zu stidrken und langfristig erfolgreich zu sein (Osterwalder et al.,

2014).

Das VPC bietet eine Reihe von Vorteilen, die Unternehmen bei der Entwicklung ihres
Angebots unterstiitzen. Ein wesentlicher Vorteil besteht in der starken Kundenorientie-
rung. Das Canvas ermoglicht eine detaillierte Analyse der Kundenseite, um die Bediirf-
nisse und Wiinsche der Kunden besser zu verstehen. Auf dieser Grundlage kann das Un-
ternehmen ein Angebot entwickeln, das genau auf diese Bediirfnisse und Wiinsche abge-
stimmt ist. Ein weiterer Vorteil liegt in der Differenzierung. Durch die Analyse der Un-
ternehmensseite und des Wettbewerbsumfelds hilft das VPC dabei, eine einzigartige und
differenzierte Positionierung des Angebots zu entwickeln. Dadurch kann sich das Unter-
nehmen von der Konkurrenz abheben und einen Wettbewerbsvorteil erlangen. Ein wei-
terer positiver Aspekt des VPC ist die Fokussierung. Das Canvas ermoglicht es, den Fo-
kus auf die wichtigsten Aspekte des Angebots zu legen und unnétige Funktionen zu eli-
minieren. Dies triagt zur Effizienzsteigerung bei und ermdglicht ein schlankeres und ef-

fektiveres Angebot (Osterwalder et al., 2014).
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Trotz dieser Vorteile gibt es auch einige Nachteile des VPC zu beachten. Ein einge-
schriankter Fokus ist einer dieser Nachteile, da sich das Canvas nur auf einen Teil des
Geschiftsmodells konzentriert, nimlich das Angebot. Andere wichtige Aspekte wie Fi-
nanzierung oder Infrastruktur werden nicht beriicksichtigt. Ein weiterer Nachteil besteht
in der begrenzten Aussagekraft des Canvas. Es liefert lediglich eine Momentaufnahme
der Kundenbediirfnisse und des Wettbewerbsumfelds. Daher ist es wichtig, das Canvas
regelméssig zu aktualisieren und zu iiberpriifen, um sicherzustellen, dass das Angebot
weiterhin relevant bleibt. Weiter sollte es nicht isoliert betrachtet werden, sondern in Ver-
bindung mit anderen Instrumenten wie dem Business Model Canvas (BMC) und es sollte
objektiver Marktforschung eingesetzt werden, um ein umfassendes Bild des Geschifts-

modells zu erhalten (Osterwalder et al., 2014).

Das VPC ist eng mit dem BMC verwandt, da es eine wichtige Komponente des BMC
darstellt. Das BMC beschreibt das Geschiftsmodell eines Unternehmens und besteht aus
neun verschiedenen Bausteinen, die sich in vier Hauptkategorien einteilen lassen: Kun-
den, Angebot, Infrastruktur und Finanzen (siche Abbildung 4). Zusammenfassend lasst
sich sagen, dass das VPC eine wichtige Erginzung zum Business Model Canvas darstellt,
da es hilft, das Angebot des Unternehmens zu verbessern und somit den Erfolg des Ge-

schiftsmodells zu steigern (Osterwalder et al., 2014).

Designed by Date Versian.

The Business Model Canvas

Key Partners é) Key Activities ° Value Propositions iui Customer Relationships ' Customer Segments ’
[
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Abbildung 4: The Business Model Canvas (Osterwalder et al., 2014, S. 19)
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3 Methodik

Im Folgenden wird die Methodik beschrieben, die fiir die Beantwortung der Forschungs-

frage mit ihren Unterfragen angewandt wurde.

Die Daten wurden mit einem qualitativ explorativen Forschungsdesign erhoben. Das
VPC von (Osterwalder et al., 2014) wurde als Modell fiir ein strukturiertes Vorgehen
gewihlt (Abbildung 5). Mit iZola.life wurde ein qualitatives Interview gefiihrt, um das
Angebot (M.appy) des Startups zu verstehen. Um die Bediirfnisse und Herausforderun-
gen seitens der Kunden, in dieser Arbeit Familien und Fachpersonen, zu erforschen, wur-
den ebenso qualitative Interviews durchgefiihrt. Da subjektive Strukturen wie personliche
Meinungen, Erfahrungen wie auch Wiinsche im Fokus stehen, entschloss sich die Autorin

fiir das beschriebene Vorgehen.

(a9
Interview mit —_— Inter\’.lt?w mit
i i Familien &
iZola.life

Fachpersonen

Abbildung 5: Strukturierung der Methode (eigene Darstellung in Anlehnung an (Osterwalder et al., 2014, S. 61)

3.1 Interviews

In der qualitativen Forschung werden verbale Daten mittels Leitfadeninterviews gewon-
nen. Da konkrete Aussagen iiber einen Gegenstand das Ziel der Erhebung waren, wurde
das leitfadengestiitzte Interview dem narrativen vorgezogen. Die Autorin entschloss sich
fiir ein semistrukturiertes Interview, da dies die Grundstruktur vorgab und gleichzeitig
freies Erzéhlen ermdglichte. Durch die konsequente Anwendung des Leitfadens konnte
die Vergleichbarkeit der Daten erhoht werden. Die Fragen wurden einfach und offen ge-
halten und mussten nicht strikt nach der festgelegten Reihenfolge gestellt werden. Dies
erlaubte der Autorin in passenden Momenten detaillierter nachzufragen (Mayer, 2013, S.
37). Die Kombination von iZola.life, Familien- und Experteninterviews ermoglicht eine
umfassende Betrachtung der Bediirfnisse und Herausforderungen bei der ASS-Abklarung
aus verschiedenen Perspektiven. Fiir die Unternehmensseite wurde ein Interview mit dem

Start-Up iZola.life gefiihrt. Anhand des qualitativen Ansatzes wurden verbale Daten
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mittels eines Leitfadeninterviews erhoben. Das semistrukturierte Leitfadeninterview
wurde anhand der Themen aus dem VPC erstellt. Fiir die Seite der Kunden wurden im
ersten Schritt Interviews mit Familien, deren Kinder von ASS betroffen sind, gefiihrt. Im
zweiten Schritt fanden Experteninterviews mit ASS-Fachpersonen und einem Kinderarzt
statt. Die Interviews wurden in Anlehnung an die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach

Mayring (2022) analysiert.
3.1.1. Stichprobenauswahl und Rekrutierung Familien & Experten

Um ein umfassendes Verstindnis iiber die Gains & Pains von Familien, deren Kind ASS
hat, und von Fachpersonen zu erhalten, wurden zwischen April und Mai 2023 fiinf semi-
strukturierte Interviews mit Familien im Umfang von 45-60 Minuten sowie vier semi-
strukturierte Interviews mit verschiedenen Fachpersonen, die sich auf ASS spezialisiert
haben oder 1m Bereich Kinder- und Jugendmedizin arbeiten, im Umfang von 30 — 45

Minuten gefiihrt. Dies ermoglichte der Autorin unterschiedliche Perspektiven abzuholen.

Die Stichprobenauswahl fiir die Familien wurde anhand der folgenden Merkmale durch-
gefiithrt (Tabelle 1). Alle Familien, die nicht zu den Merkmalen passten, wurden ausge-

schlossen.

Tabelle 1: Merkmale der Stichprobe Familien

Merkmale Begriindung

ASS-Diagnose soll nicht langer als e Diagnostik verbessert sich stets (Falkai et
10 Jahre zuriickliegen al., 2015)
e Sensibilisierung nimmt zu (Eckert, 2022)
e Im Jahr 2013 Revidierung von DSM-5 —
Authebung der Subtypen

Kinder sollen bei der Diagnosestel- e Diagnostik weisst Unterschiede auf, je nach
lung unter 12 Jahre alt gewesen Altersgruppe (Teufel & Soll, 2021)
sein

ASS-Abklarung fand im Kanton e Leichte kantonale Unterschiede in der Ver-
Ziirich statt sorgung bei ASS (Autismus Deutsche
Schweiz, o. J.-a)
¢ Keine klare Literatur, ob die Unterschiede
auch die Abklarung betreffen.
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ASS-Diagnose mit allen Subtypen e Da heutzutage keine Unterscheidung mehr
gemacht wird, wurden alle Subtypen einge-
schlossen (Falkai et al., 2015)

Familien sprechen Deutsch e Autorin schreibt die Arbeit auf Deutsch

Die Experten wurden anhand den in der Tabelle 2 aufgefiihrten Merkmalen rekrutiert.

Alle Experten, die nicht zu diesen Merkmalen passten, wurden ausgeschlossen.

Tabelle 2: Merkmale der Stichprobe Experten

Merkmale Begriindung

Im Kinder- und Jugendbereich titig e Fokus liegt auf Kindern

Spezialisierung auf ASS ¢ Um relevante Antworten auf Fragen zu er-
halten, sollten sich die Experten im ASS-
Bereich auskennen
e (dieser Punkt wurde beim Kinderarzt nicht
beachtet)

Tatigkeit im Kanton Ziirich ¢ Leichte kantonale Unterschiede in der Ver-
sorgung bei ASS (Autismus Deutsche
Schweiz, o. J.-a)
e Keine klare Literatur, ob die Unterschiede
auch die Abkldrung betreffen.

Experten sprechen Deutsch e Autorin schreibt die Arbeit auf Deutsch

Die Rekrutierung der Familien sowie Fachpersonen fand zwischen Marz und April 2023
statt. Autismus-Verbénde, Vereine oder Facebookgruppen wurden mit einem Flyer ange-
schrieben, der fiir die Rekrutierung der Familien erstellt wurde. Aufgrund des mangeln-
den Interesses musste die Autorin den geographischen Aspekt der Stichprobe auf
Deutschschweiz erweitern. Danach haben sich Familien gemeldet und die Autorin hat die
Aspekte der Stichprobe tiberpriift und die passenden Familien eingeschlossen. Um Fach-
personen fiir das Interview zu gewinnen, hat die Autorin alle Fachstellen im Kanton Zii-
rich, die sich mit der ASS-Diagnostik befassen, angeschrieben. Aufgrund vieler Absagen
wurde der geographische Aspekt auch hier auf die Deutschschweiz erweitert. Somit wur-
den auch Fachstellen in den Nachbarkantonen per E-Mail kontaktiert. Alle Inter-

viewpartner haben die Leitfragen vor dem Interview erhalten.
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3.1.2. Datenerhebung

Alle Interviews wurden von der Autorin zwischen April und Mai 2023 durchgefiihrt. Ge-
plant waren ein 60-miniitiges Interview mit iZola.life, 45 — 60-miniitige Interviews bei
den Familien und 30 — 45-miniitige Interviews bei den Fachpersonen. Mittels miindlicher
Einverstindniserkldrung wurde die Einwilligung zur Tonaufnahme eingeholt und auf die
vertrauliche Behandlung der Daten hingewiesen. Die Tonaufnahme wurde jeweils {iber
den Laptop mit dem Programm «OBS Studio» durchgefiihrt. Zwei Interviews wurden

iiber das Telefon gefiihrt, eines vor Ort und sieben per MS-Teams.

Da es sich um zwei verschiedene Stichproben und dem Start-Up handelte, wurden drei
unterschiedliche Interviewleitfaden erstellt. Einer befasste sich mit der Sichtweise der
Familien, deren Kind von ASS betroffen ist (siche Anhang A), und der zweite erfragte
die Perspektive der Fachpersonen (siche Anhang B). Neben den beiden wurde ein weite-
rer Leitfaden fiir das Interview mit iZola.life erstellt (siche Anhang C). Alle Leitfaden
dienten der Unterstiitzung und stellten sicher, dass alle wichtigen Aspekte besprochen
werden. Dadurch wird auch die Vergleichbarkeit erhoht (Mayer, 2013). Der Leitfaden fiir
das iZola.life Interview wurde anhand der Struktur des VPC erstellt und inkludiert fol-
gende Themen: Produkt & Service; Gain Creator; Pain Relievers. Der Leitfaden fiir die
Familieninterviews beinhalten folgende Aspekte: 1) Fragen, um die Stichprobe zu erfas-
sen und die Person kennen zu lernen, 2) dann wurde der Ablauf von den ersten Sympto-
men bis zur Diagnose (Patientenpfad) erfragt, 3) gefolgt von Fragen zum Thema Gains
& Pains wihrend einer ASS-Abklérung, 4) was die Ursachen fiir die Pains aus Sicht der
Familien sind, 5) und zum Schluss Verbesserungsvorschlédge fiir die ASS-Abkldrung so-
wie das Thema Digitalisierung. Die Teile des Fachpersonen-Interviews waren: 1) Fragen,
um die Stichprobe zu erfassen und um die Person kennen zu lernen, 2) anschliessend
wurde der Ablauf einer Diagnostik erfragt, 3) gefolgt von Fragen zur Fritherkennung so-
wie 4) Gains und Pains aus der Perspektive der Fachpersonen, 5) und zum Ende Verbes-

serungsvorschldge fiir die ASS-Abklarung sowie das Thema Digitalisierung.
3.1.3. Transkription

Nach den Interviews lagen die erhobenen Daten in Form von Audiodateien vor und diese
wurden von der Autorin mit Hilfe der Spracherkennungssoftware GoSpeech transkribiert.
GoSpeech transkribiert automatisch Audiodateien in eine bearbeitbare Textdatei um.
Diese wurden im Anschluss durch die Autorin iiberpriift und korrigiert. Der Inhalt des

Gesprochenen war ausschliesslich von Relevanz. Somit wurde eine einfache
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Transkription nach Dresing und Pehl (2018) durchgefiihrt. Dementsprechend erfolgte
keine lautsprachliche Transkription, was bedeutet, dass Pausen, Betonungen sowie Fiill-
worter wie «dhm» oder «hmm» nicht in die Transkription aufgenommen wurden. Das
Kennenlernen, Vorstellen der Masterarbeit seitens der Autorin und die Hinweise bzgl.
des Datenschutzes wurden aus der Transkription ausgeschlossen. Die Transkripte sind
nicht im Anhang ersichtlich, da es sich um einen zu grossen Umfang handelt. Die anony-

misierte Skripte konnen bei der Autorin angefragt werden.
3.1.4. Datenauswertung

Die Datenauswertung erfolgt durch die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring
(2022). Die Methode basiert auf einer deduktiven und induktiven Vorgehensweise.
Grundsitzlich zielt die Inhaltsanalyse darauf ab, die Kommunikation zu analysieren und
dabei systematisch, regelgeleitet sowie theoriegeleitet vorzugehen. Bei der zusammen-
fassenden Inhaltsanalyse handelt es sich um eine der drei Grundformen des Interpretie-
rens. Diese zusammenfassende Analyse ermdglicht, komplexe Texte und Daten systema-
tisch zu analysieren und so wichtige Erkenntnisse zu gewinnen. Besonders eignet sie sich
fiir grosse Mengen an Textmaterial, da die Menge auf die relevanten Themen und Kate-
gorien reduziert werden (sieche Abbildung 6) und so die wesentlichen Inhalte erhalten

bleiben (Mayring, 2022, S. 65-67).

‘ Ausgangsmaterial

e S Paraphrasierung e

| Selektion/Streichung

Bindelung/Konstruktion/Integration

II". ,"I Selektion/Streichen

/

"'-,UI‘-"‘ Biindelung/Konstruktion/Integration

Abbildung 6: Materialreduzierung durch die Zusammenfassung (Mayring, 2022, S.83)

Die inhaltlichen Aspekte der Interviews standen im Fokus, daher erschien die gewéhlte
Methode am sinnvollsten. Das Ablaufmodell der zusammenfassenden Inhaltsanalyse
nach Mayring (2022, S. 69) ist der Abbildung 7 zu entnehmen. Das Hauptaugenmerk liegt

auf der Paraphrasierung, Generalisierung und Reduktion des gewonnenen Textmaterials.
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Abbildung 7: Ablaufmodell zusammenfassender Inhaltsanalyse (eigene Darstellung in Anlehnung an Mayring (2022,
S.69)

Im Hinblick auf die Fragestellung dieser Masterarbeit wurde festgelegt, welche Aspekte
des Materials zusammengefasst, respektive extrahiert werden sollen. Anschliessend wur-
den die Analyseeinheiten bestimmt. Im nachsten Schritt erfolgte die Paraphrasierung der
inhaltstragenden Textstellen. Diese wurden in eigene Worte, in Kurzform und ohne Ver-
wendung von ausschmiickenden Redewendungen iibertragen. Weiter wurde das Abstrak-
tionsniveau der ersten Reduktion bestimmt. Diese gab vor, welche Paraphrasen verallge-
meinert oder belassen wurden. Schritt 4. & 5. wurden in dieser Arbeit zusammengefasst.
Unwichtige oder doppelte Aussagen wurden gestrichen und die relevanten Ausserungen
durch Biindelung und Integration in Kategorien zusammengefasst. Schliesslich erfolgt
die Zusammenstellung aller wichtigen Aussagen in ein Kategoriensystem. Damit die
Analyse und die Einteilung in die Kategorien nachvollziehbar sind, wurde zu jeder gebil-
deten Kategorie eine Erklarung beschrieben (Mayring, 2022, S. 51). Dies soll das Seg-
ment definieren und das Zuordnen erleichtern. Die Tabelle mit den entsprechenden Er-
kldrungen ist dem Anhang D zu entnehmen. Der beschriebene Prozess wird im 7. Schritt
nochmals riickiiberpriift. Hier ist es wichtig zu kontrollieren, ob die zusammengefassten

neuen Aussagen das Ausgangsmaterial noch représentieren (Mayring, 2022, S. 68-71).
27



Methodik

3.2 Giitekriterien qualitativer Forschung

Die Gewdhrleistung der Giitekriterien ist ein zentrales Anliegen in der qualitativen For-
schung, da sie die Grundlage fiir verlédssliche und aussagekriftige Ergebnisse bildet. Gii-
tekriterien dienen als Richtlinien, um die Transparenz, Intersubjektivitit und Reichweite
der Forschung zu beurteilen und sicherzustellen (Flick, 2010). Beim Planen, Erstellen und
Durchfiihren der Methode wurden diese Aspekte berticksichtigt. Die drei Komponenten
werden hier beschrieben und im Kapitel 5.3 befindet sich die Einschédtzung dieser Punkte

in Bezug auf die vorliegende Arbeit.

Transparenz ist ein essenzieller Aspekt in der qualitativen Forschung. Sie bezieht sich
auf die Offenlegung und detaillierte Darstellung aller Schritte des Forschungsprozesses,
einschliesslich der methodischen Vorgehensweise und Auswahlkriterien. Durch Trans-
parenz wird die Nachvollziehbarkeit und Uberpriifbarkeit der Forschungsergebnisse ge-
wihrleistet. Intersubjektivitit bezieht sich auf die Verstindigung und Kommunikation
zwischen Forschenden und Teilnehmenden sowie zwischen Forschenden selbst. Eine ge-
meinsame Interpretation der Ergebnisse wird angestrebt, indem unterschiedliche Perspek-
tiven und Interpretationen einbezogen werden. Die Reichweite bezieht sich auf die Uber-
tragbarkeit der Ergebnisse auf andere Kontexte, Gruppen oder Situationen. Durch die
ausfiihrliche Kontextualisierung der Ergebnisse, die Dokumentation von Entscheidungen
und den Vergleich mit bestehender Literatur wird die Reichweite der Ergebnisse bewertet
und ihre Anwendbarkeit iiber den konkreten Forschungskontext hinaus eingeschitzt

(Flick, 2010).
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4 Ergebnisse

In den folgenden Kapiteln werden die Ergebnisse dieser Forschungsarbeit beschrieben.
Gestartet wird mit den gewonnenen Daten des Interviews mit iZola.life (Unternehmens-
seite). Im zweiten Teil wird die Seite der Kunden beschrieben, welche aus den Interviews

mit den Familien und Experten besteht.
4.1 Interview Unternehmensseite

Die Ergebnisse des Interviews mit iZola.life wurden in die drei Kategorien des VPC ein-
geteilt (Produkt & Service, Pain Relievers, Gain Creators). Das Interview dauerte 75 Mi-
nuten und wurde zusétzlich durch ein schriftliches Beantworten der Fragen erginzt. Die
Autorin hat nun aus dem Transkript und den schriftlichen Antworten folgende Zusam-
menfassung der Daten erstellt. Es waren sehr konkrete Fragen und spezifische Antworten.
Deshalb wurden folgende Schritte der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring nicht
durchgefiihrt (Paraphrasieren & Generalisieren) mit der Begriindung, dass alles Gesagte
relevant ist. Weiter ist hier kein Vergleich machbar, da es sich nur um ein Interview mit

einem Start-Up handelt. Die Kategorien wurden hier deduktiv anhand des VPC gebildet.
4.1.1. Produkt und Service

In diesem Kapitel wird zu Beginn das digitale Screening Tool M.appy vorgestellt. Danach
werden die Unterschiede zu Alternativen und die bestehende Konkurrenz von iZola.life

genannt. Zum Schluss wird die Entwicklung des Produkts beschrieben.

M.appy ist eine innovative Software, die auf kiinstlicher Intelligenz und maschinellem
Lernen basiert. Sie ermoglicht die Diagnose von ASS und anderen neurologischen Ent-
wicklungsstorungen anhand von stimmlichen und digitalen Eingaben wéhrend einer spie-
lerischen Online-Gamification-Ubung. Im Gegensatz zu herkémmlichen Methoden ist
M.appy schneller, unvoreingenommen und nicht invasiv. Kinderdrzte und Gesundheits-
personal konnen dieses Tool nutzen, um eine vorldufige Diagnose zu erstellen und einen
Bericht mit Behandlungsvorschldgen zu erhalten. M.appy sammelt und verarbeitet
Sprachproben, Augenbewegungen, Gesichtsausdriicke und Verhaltensdaten, um Patien-
ten zu identifizieren, die wahrscheinlich eine neuropsychiatrische Erkrankung haben. Das
Besondere daran ist, dass all dies durch ein unterhaltsames Spiel erreicht wird, das spezi-
ell fiir Kinder entwickelt wurde. Um objektive Ergebnisse zu erzielen, nutzt M.appy di-
gitale Biomarker, die messbare Indikatoren fiir physiologische Informationen sind. Diese

werden von digitalen Gerdten erfasst. Die Software verwendet KI, um Ergebnisse zu
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erzielen. Mit M.appy wird die Diagnose von neurologischen Entwicklungszustinden ef-
fizienter und zugénglicher gemacht. M.appy ist ein Produkt, welches sich noch in Ent-
wicklung befindet. Es laufen aktuell Studien dafiir und 1Zola.life ist auf Suche nach Pra-
xispartnern. Der Ablauf einer Abklarung durch das Produkt ist in der Tabelle 3 dargestellt.
Die Dauer der Abklarung durch M.appy betréigt etwa 20 Minuten. Zurzeit bietet 1Zola.life
eine mobile Anwendungsvariante von M.appy, welche auf einem Tablet-Computer lauft.
Alktuell 1st M.appy in folgenden Sprachen verfiigbar: Arabisch, Englisch, Deutsch und
Swahili, Chinesisch befindet sich in Priifung. Als wichtigste Stakeholder werden Kinder
und deren Familien, Experten, Psychologen, Psychiater, Kliniken und die Versicherer ge-

nannt.

Tabelle 3: Ablauf ASS-Abkldrung durch M.appy

Schritte Beschreibung

Hier werden relevante Daten fiir die Diagnose ge-

Fragebogen _
sammelt. Aktuell sind es ca. 20 Fragen.
Soicl Das Kind spielt nun das Spiel und dadurch werden
pie g .
die digitalen Biomarker erfasst.
Die Al analysiert die gesammelten Daten und er-
Diagnose stellt einen Bericht. Dieser 1st nach 24 Stunden be-

reit.

1Zola.life unterscheidet sich in diversen Aspekten von verfiigharen Alternativen. In al-
len Aspekten seiner Losungen ist iZola life einem evidenzbasierten Ansatz verpflichtet.
Sie setzen auf wissenschaftliche Forschung, validierte Methoden und bewéhrte Verfah-
ren, um sicherzustellen, dass ihre Massnahmen auf zuverlassigen Erkenntnissen beruhen.
Dieser Schwerpunkt auf evidenzbasierten Praktiken unterscheidet sie von Produkten, de-
nen es an wissenschaftlicher Strenge mangelt oder die sich auf anekdotische Beweise
stiitzen. Auch der Integration von Technologien widmet sich 1Zola.life. Sie machen Ge-
brauch von den Moglichkeiten der Technologie, um eine neue Losung anzubieten. Thr
Screening Tool nutzt den technologischen Fortschritt, um Familien und Fachleute zu un-
terstiitzten. Diese Integration von Technologie hebt sie von traditionellen Ansétzen ab,

die digitale Innovationen nicht in vollem Umfang nutzen konnen. Weiter hat die
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Zusammenarbeit mit Experten auf dem Gebiet der Neurodiversitéit einen hohen Stellen-
wert. Dabei handelt es sich um Forscher, Therapeuten und Péddagogen. Durch die Team-
arbeit mit diesen Fachleuten stellen sie sicher, dass ihre Losungen auf den neuesten Er-
kenntnissen und Erfahrungen beruhen. Diese Kooperation unterscheidet sie von Produk-
ten, die keinen Input von qualifizierten Fachleuten erhalten und sich ausschliesslich auf
interne Entwicklung verlassen. iZola.life ist die Reichweite und die Zugdnglichkeit wich-
tig, denn sie zielen darauf ab, ihre Losung neurodiversen Kindern weltweit zugénglich zu
machen. M.appy ist ein Produkt, welches keine zusitzliche, oft kostspielige Soft- oder
Hardware benétigt. Dadurch wurde die technische Barriere {iberwunden, und gleichzeitig
ist M.appy so universell zuginglich. Das Produkt hebt sich ab, da es die Objektivitit in
der Abkldarung von ASS durch die Biomarker verstirkt. Das bedeutet, die Diagnosestel-
lung von ASS ist somit weniger von der Erfahrung der Fachperson abhiingig. Auch die
Nutzung von M.appy unterscheidet sich von Alternativen. Es ist ein Tool, welches den
Fachpersonen angeboten wird, damit diese es bei Familien anwenden kénnen. Somit ha-
ben die Familien eine professionelle Begleitung und auch eine emotionale Unterstiitzung.
Die Handhabung ist ebenfalls simpel. All die genannten Faktoren tragen zu M.appys ein-
zigartiger Positionierung auf dem Markt bei, heben es von anderen Produkten ab und
unterstreichen das Engagement von iZola.life fiir die Verbesserung des Lebens von Kin-

dern mit neurodiversen Stérungen.

iZola.life teilt ihre Konkurrenz in drei Gruppen ein: andere Start-Ups, aktueller Stand
der Diagnostik und Pharmaindustrie. Das Start-Up berichtet {iber grosse Schwierigkeiten,
den aktuellen Stand der Diagnostik anzupassen. Sie vermuten, dass dies noch einige De-
batten bendtigen wird. Damit sie besser fiir ihr Produkt argumentieren kdnnen, beschif-
tigen sie sich auch mit klinischen Studien. Durch diese kdnnen sie {iberzeugende Beweise
liefern und erhoffen sich so, Experten fiir sich zu gewinnen. Andere Start-Ups bieten auch
verschiedene Formen von Diagnostiklosungen an. Hier hebt sich iZola.life durch die Ver-
wendung einer Kombination verschiedener Biomarker ab. Dies fiihrt auch dazu, dass
M.appy in der Lage ist, neben ASS auch weitere neurologische Entwicklungsstorungen
zu diagnostizieren. Auf der Seite der Pharmaindustrie ist die Roche mit Biomarkern be-
schéftigt, was natiirlich durch die Grosse und Macht eines Pharmaunternehmens eine

grosse Konkurrenz darstellt.

Das Screening Tool M.appy wurde in einem strengen und gemeinschaftlichen Prozess

entwickelt, an dem Experten auf dem Gebiet der neurologischen Entwicklungsstérungen,
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der Datenanalyse und der Softwareentwicklung beteiligt waren. Der Entwicklungspro-
zess begann mit einer umfassenden Uberpriifung der vorhandenen wissenschaftlichen Li-
teratur, Forschungsstudien und evidenzbasierten Verfahren im Zusammenhang mit der
Fritherkennung und dem Screening von neurologischen Entwicklungsstérungen. Dieser
Schritt stellte sicher, dass M.appy auf den neuesten wissenschaftlichen Erkenntnissen und
bewihrten Verfahren basiert. Ein Team von Experten, darunter Psychologen, Neurolo-
gen, Therapeuten und Softwareentwickler, arbeitete an der Konzeption und Entwicklung
von M.appy. Ihre unterschiedlichen Hintergriinde und Fachkenntnisse waren fiir die Ent-
wicklung eines umfassenden und zuverldssigen Screening Tools von entscheidender Be-
deutung. Um ein robustes Screening Tool zu entwickeln, wurde ein grosser Datensatz mit
neurologischen Entwicklungsprofilen und diagnostischen Informationen gesammelt.
Diese Daten dienten in Kombination mit etablierten Screening Tools und klinischen Be-
wertungen als Grundlage fiir die Entwicklung der Algorithmen und Bewertungsmecha-
nismen von M.appy. Es wurden Algorithmen und Techniken des maschinellen Lernens
angewandt, um die gesammelten Daten zu analysieren und Muster und Marker zu identi-
fizieren, die auf die Wahrscheinlichkeit von neurologischen Entwicklungsstérungen hin-
weisen konnten. Diese Algorithmen wurden durch statistische Analysen und iterative
Feedback-Schleifen verfeinert und validiert. Wihrend des gesamten Entwicklungspro-
zesses wurden Riickmeldungen und Beitridge der Benutzer eingeholt, um sicherzustellen,
dass M.appy benutzerfreundlich und intuitiv ist und den Bediirfnissen von Eltern, Betreu-
ern und Fachleuten entspricht. Die Prinzipien des benutzerzentrierten Designs wurden
angewandt, um eine nahtlose und ansprechende Benutzererfahrung zu schaffen. Es wur-
den mehrere Test- und Validierungsrunden durchgefiihrt, um die Genauigkeit, Zuverlas-
sigkeit und Giiltigkeit von M.appy zu bewerten. Dabei wurden die Screening-Ergebnisse
von M.appy mit etablierten diagnostischen Beurteilungen und klinischen Bewertungen
verglichen, um die Effektivitit bei der Erkennung potenzieller neurologischer Entwick-
lungsstorungen zu gewdhrleisten. Diese Téatigkeiten sind jedoch noch nicht abgeschlossen
und werden weitere 12-18 Monate andauern. Bei der Entwicklung von M.appy wurde
eine Kombination aus wissenschaftlicher Forschung, multidisziplindrem Fachwissen, Da-
tenanalyse, nutzerzentriertem Design und rigorosen Tests eingesetzt. Durch die Einbezie-
hung dieser Elemente will iZola.life ein zuverlédssiges, evidenzbasiertes Screening Tool
schaffen, das zur Fritherkennung und Intervention bei neurologischen Entwicklungssto-

rungen beitragen kann.
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4.1.2. Pain Relievers

In diesem Abschnitt werden die Probleme und Herausforderungen, welche durch M.appy

gelost werden, und die Verbesserung der Lebensqualitit durch das Produkt beschrieben.

Durch das Produkt M.appy werden spezifische Probleme und Herausforderungen der
Klienten geldst, insbesondere im Zusammenhang mit der frithzeitigen Diagnose. Viele
neurodivergente Kinder bleiben ohne frithzeitige Diagnose, was zu Verzdgerungen bei
der Identifizierung ihrer spezifischen Bediirfnisse und zur Beeintrachtigung ihrer Ent-
wicklung fiihren kann. Das Produkt M.appy ermoglicht eine frithzeitige Erkennung von
potenziellen neurologischen Stérungen durch den Einsatz des M.appy Screening Tools.
Es unterstiitzt Eltern, Betreuer und Fachleute bei der Identifizierung von Risikofaktoren
und ermdglicht eine rechtzeitige Intervention. Durch M.appy wird die friihzeitige Diag-
nostik angegangen, dies wiederum ermdglicht bei Durchfiihrung der notwendigen Inter-
ventionen eine Verbesserung der Lebensqualitit des betroffenen Kindes und kann die
Belastung der Familie reduzieren. Mit M.appy haben die Fachpersonen ein Tool, welches
ein Vorscreening ermoglicht. Dadurch kann man z.B. in einer Kinderarztpraxis filtern,
welche Kinder wirklich eine Abkldrung brauchen und bei welchen der Verdacht falsch
ist. Dies ermdglicht den Fachpersonen die Kinder gezielter zu untersuchen. Wiinschens-
wert wire es, dadurch die aktuellen Wartezeiten zu reduzieren. Die aktuelle Abkldrung
basiert einerseits auf Standardfragebdgen und anderseits auf den Erfahrungen der Fach-
personen. Da M.appy ein digitales Tool ist, fallen die subjektiven Aspekte bei der Abkla-
rung weg. Somit kdnnen Kinder aus unterschiedlichen kulturellen oder soziookonomi-
schen Hintergriinden objektiver beurteilt werden. Weiter benétigt das aktuelle Verfahren
einige Termine und durch das Einsetzen von M.appy konnte hier eine Reduktion stattfin-

den.

iZola.life erhofft sich eine Verbesserung der Lebensqualitit durch den Erhalt einer
frithzeitigen Diagnose. Friihe Interventionen ermdglichen es den Kindern, rechtzeitig Un-
terstlitzung und Therapien zu erhalten, die ihre Entwicklung positiv beeinflussen und ihre
Lebensqualitét verbessern konnen. Durch das Screening Tool und die personalisierte Un-
terstlitzung erkennt M.appy nicht nur die Herausforderungen der Kinder, sondern auch
die Stirken und Potenziale. Indem die Kinder ihre individuellen Stdrken entwickeln und
ihr Potenzial entfalten kdnnen, wird dadurch ihre Selbstwahrnehmung verbessert, Selbst-
vertrauen gestédrkt und ihr Wohlbefinden positiv beeinflusst. M.appy ermoglicht die friih-

zeitigte ASS-Diagnose, danach miissen aber auch die Interventionen folgen, damit sich
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die Lebensqualitit der Betroffenen verbessert. Die einfache und zeitsparende Anwendung
konnte fiir die Fachpersonen einen positiven Aspekt darstellen. Bei der ASS-Diagnostik
handelt es sich um eine zeitintensive Abkldrung. Auch braucht es fiir die Anwendung von

M.appy keine mehrtdgige Weiterbildung.
4.1.3. Gain Creators

Hier werden die positiven Ergebnisse, die die Kunden durch die Nutzung von M.appy
erzielen konnten, erldutert und auch die Moglichkeit der Generierung von Einsparungen

durch das Produkt.

Positive Ergebnisse erzielen die Kunden dadurch, dass M.appy ein nicht invasives Pro-
dukt ist. Durch den spielerischen Ansatz ist es fiir das Kind ansprechend. Es ist ein einfa-
ches Produkt und es ist nicht zeitintensiv in der Anwendung. Das Kind muss nicht stun-
denlang beobachtet werden. Dies wire ein Vorteil fiir Familien sowie Fachpersonen.
Auch findet die Auswertung der Daten effizient und zeitnah durch die KI statt. Durch die
Optimierung von Ressourcen, frithzeitige Diagnose & Interventionen sowie Reduktion
der Belastung konnen durch die Verwendung von M.appy Einsparungen in Bezug auf
Geld, Zeit und Bemiihungen erfolgen. Rechtzeitige Interventionen bei betroffenen Kin-
dern kann langfristig zu Einsparungen fiihren, da friihzeitig erkannte und behandelte
Probleme moglicherweise weniger aufwendige und kostspielige Interventionen in der Zu-
kunft bedeuten. Das Tool ermdglicht eine schnellere, einfachere und objektivere Abklé-
rung. Dadurch kénnen Termine pro Familie eingespart werden. Weiter kann dies den
iiberlasteten Fachstellen helfen, da Kinder, bei denen ein falscher Verdacht vorliegt, nicht
zu Thnen kommen. Weiter wiinscht sich iZola.life durch die Anwendung von M.appy die
Wartefristen bei den Fachstellen zu reduzieren. Dies wiederum sollte die Zeit der Unge-

wissheit fur die Familien kiirzen und auch den emotionalen Stress reduzieren.
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4.2 Interviews Kundenseite

Die Interviews wurden gefiihrt, um die Sichtweisen von betroffenen Familien und von
den Fachpersonen im ASS-Bereich besser zu verstehen. Themen sind hier die Pains und
Gains und auf welche Art die ASS-Abkldrung stattgefunden hat. Am Anfang wird die
Stichprobe beschrieben. Danach werden die Daten der Familieninterviews zusammenge-
fasst, gefolgt vom zusammengefassten Material der Experteninterviews. Die Uberkate-
gorien sind in fetter Schrift und die Unterkategorien in kursiver Schrift geschrieben. Die
Zusammenfassende Inhaltsanalyse und Kategorisierung der Interviews mit Familien (An-

hang E) und Experten (Anhang F) sind dem Anhang zu entnehmen.
4.2.1. Beschreibung der gesamten Stichprobe

In diesem Kapitel wird die Stichprobe beschrieben. Zuerst liegt der Fokus auf den Inter-
viewpartnern, gefolgt von einer Beschreibung ASS betroffener Kinder. Wegen der bes-
seren Lesbarkeit und aus Datenschutzgriinden erhalten alle Personen eine Bezeichnung.
Familien werden mit einem «F» und der entsprechenden Nummer bezeichnet. Ein Bei-
spiel: «Familie 1» ist «F1» und deren Kind «Fla». Bei den Experten wird das «E» mit
der entsprechenden Nummer verwendet und der Kinder- und Jugendarzt wird mit «A1»

bezeichnet.

In der Abbildung 8 sind die soziodemographischen Angaben der Interviewpartnern er-

sichtlich.
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Abbildung 8: Soziodemographische Angaben der Stichprobe (eigene Darstellung)

Im Total wurden neun Interviews durchgefiihrt. Durchschnittlich betrug die Liange aller
Interviews 45 Minuten. Fiinf Familien-Interviews, wobei immer die Miitter am Interview
teilnahmen. Das Durchschnittsalter der Miitter betrdgt 37 Jahre. Bei den ASS-Experten
wurde eine Oberpsychologin (E2), ein Psychotherapeut (E1) und ein Kinder- und Jugend-
psychiater (E3) interviewt. Hier betrdgt das Durchschnittalter 63 Jahre. Der letzte Inter-

viewpartner war ein 58-jdhriger Kinder- und Jugendarzt (A1).

Die durchschnittliche Beschéftigungsdauer der Experten im Bereich ASS betrigt 15
Jahre. Die Oberpsychologin arbeitet im Kanton St. Gallen in einer Fachstelle fiir Kinder-
und Jugendpsychiatrie, in welcher ASS-Abklérungen stattfinden. Der Psychotherapeut
sowie der Kinder- und Jugendarzt arbeiten beide im Kanton Ziirich. Der Psychotherapeut
fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie hat sich auf Kinder- und Jugendliche mit ASS spezia-
lisiert und betreut diese. Er macht keine ASS-Abklérungen. Der Kinder- und Jugendpsy-
chiater hat 20 Jahre eine Fachstelle fiir diesen Bereich im Kanton Ziirich geleitet. Somit

bringt er viel Erfahrung im ASS-Bereich mit.

In den fiinf Familien sind acht Kinder von ASS betroffen. Zwei Kinder sind weiblich
(F3b & F3c: Zwillinge) und der Rest ménnlich (Abbildung 9). Die Kinder sind zwischen
2009 — 2018 geboren und das durchschnittliche Alter betrégt 8.75 Jahre.
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Weiblich = Minnlich

Abbildung 9: Geschlecht der Kinder (eigene Darstellung)
Vier Kinder haben die Diagnose im Alter von vier Jahren erhalten. Die anderen vier Kin-

der je im Alter von drei, sechs, acht und elf Jahren (Abbildung 10).

Anzahl Kinder

(=Y

0 II I
4 5 6 7 8 9 10 11 12

1 2 3
Jahre

Abbildung 10: Alter bei der Diagnose (eigene Darstellung)
Fla war eine Frithgeburt und hat NF als Komorbiditét. Die restlichen Kinder der Stich-
probe weisen keine weiteren Krankheiten auf. In einer Familie ist der Vater selbst von
ASS betroffen, sonst ist kein ASS in den Familie bekannt. Die ASS-Abklidrungen der

Kinder fanden in den Kantonen Ziirich, St. Gallen und Solothurn statt.
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4.2.2. Resultate Familieninterviews

In diesem Kapitel werden die Daten aus den Interviews zusammenfassend dargestellt. Zu
Beginn wird der Patientenpfad beschrieben, gefolgt von den Gains und Pains der Fami-
lien. Danach werden die Ursachen und Losungsvorschlidge aus Sicht der Familien aufge-

zeigt und die Akzeptanz der Digitalisierung erldutert.
Patientenpfad

Beim zweiten Teil des Interviews stand der Patientenpfad im Fokus. Dabei wurden die
Familien befragt, wann sie die ersten Symptome bei ihren Kindern bemerkt haben und
wie ab diesem Zeitpunkt die Abkldrung erfolgte. Die Fragen dienten dazu den Zeitstrahl,
welcher der Abbildung 11 zu entnehmen ist, zu erstellen. Der orange Balken steht fiir den
Zeitpunkt der ersten autismusspezifischen Symptome und der griine steht fiir den Zeit-
punkt der Diagnosestellung. Weiter ist der erste Besuch beim Kinderarzt wegen den ASS-
Symptomen ersichtlich und der Start der ASS-Abkldrung mit dem gelben Stern gekenn-
zeichnet. Mit dem orangen Pfeil ist die zeitliche Spanne zwischen den ersten Symptomen
bis zur Diagnosestellung zu sehen. Das Symbol der Uhr zeigt die Dauer der ASS-Abkla-
rung. Die Erkldrung zu den Symbolen und Farben kénnen der Legende entnommen wer-

den (Abbildung 12).

Monate Jahre

Kind 6 9 1 15 2 25 3 335 4 5 55 6 7 75 8 9 95 10 11

Fla &% 5.5 Jahre Ve

Fla 8 3.25 Jahre Yt

F2b &vk 1.5 Jahre

F3a & 8.5 Jahre *
F3b 8 2Jahre YT

F3c n% 2Jabre Y

Fia B 150

FSa 8) 7.5 Jahre ¢

Abbildung 11: Patientenpfad (eigene Darstellung)
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Zeitpunkt der ersten Symptomen
Zeitpunkt der ASS-Diagnose

Start der ASS-Abklirnug &

Erster Besuch Kinderarzt 8]

Dauer ASS- Abkldrung in Jahre

Abbildung 12: Legende Patientenpfad (eigene Darstellung)

Alle Kinder hatten unter drei Jahren die ersten autismusspezifischen Symptome. Durch-
schnittlich vergingen 3.75 Jahre von den ersten Symptomen bis zur Diagnosestellung. Bei
einer Hélfte dauerte die ASS-Abklarung 1.5 Jahre und bei der anderen 0.5 Jahre. Alle
Familien suchten bei dem Auftreten der ersten ASS auffilligen Symptome den Kinderarzt
auf. Bei F2b und bei F4a startete die ASS-Abkldrung gleich zeitnah. Knapp vier Jahre
sind durchschnittlich bei den anderen Kindern vergangen, bis die ASS-Abklarung be-

gann.

Die Initianten der ASS-Abkldrung waren meistens die Eltern (F1, F2, F3, F4). Das bedeu-
tet, dass diese sich selber mit dem Thema befasst haben und zum Entschluss gekommen
sind, dass ihre Kinder ins ASS passen. Anschliessend sind sie mit diesem Anliegen zum
Arzt gegangen. Bei F5 wurde die erste Abkldrung durch den Kinderarzt mit negativem
Befund und die zweite durch den Psychotherapeuten initiiert. Durch die Erfahrungen mit
dem Kind F2a wurde F2b beim Auftreten der Symptome gleich fiir die ASS-Abklérung

angemeldet.

Eine Ursache fiir die Zeitspanne zwischen den ersten Symptomen bis zum Start der ASS-
Abklarung konnte der Verdacht auf andere Ursachen sein. Fla war eine Frithgeburt. Bei
Babys, die zu friih auf die Welt kommen, sind Entwicklungsverzogerungen nicht uniib-
lich und so hat der Kinderarzt jeweils die Auffilligkeiten damit begriindet. Danach wurde
Fla mit 2.5 Jahren genetisch abgeklirt, da er ein leicht auffélliges Aussehen hatte. Dort
wurde durch einen Zufall die NF entdeckt. NF kann sich durch autistische Verhaltens-
weisen zeigen. Die Arzte waren iiberzeugt, dass Fla kein Autismus hat, da das Verhalten
durch die Frithgeburt und NF erklirt werden konnte. Bei F3a wurde ADS anstatt ASS
getestet. Bei F2 und F3 waren die Fachpersonen {iberzeugt, dass ihre jiingeren Kinder die
Verhaltensweisen von ihren dlteren Geschwistern kopieren. Dies war fiir die zwei Fami-

lien auch belastend, da sie doch auch Unterschiede feststellen konnten (F2, F3). F4a
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reagierte nicht auf Gesprochenes, wie zum Bsp. auf seinen Namen. Deshalb wurde er zum
Ohrenarzt verwiesen, weil der Kinderarzt davon ausging, dass F4a nicht gut hore. Eine
Spracherwerbsstorung wurde bei F5a zuerst diagnostiziert, bis diese Diagnose dann von

ASS abgeldst wurde.

Der Zeitpunkt der Diagnose wurde von den Familien unterschiedlich eingeschétzt. Die
Miitter wurden gebeten, den Zeitpunkt als «richtig, zu friih, zu spét» zu beurteilen. Bei
vier Kindern wurde der Zeitpunkt als richtig eingestuft (F2b, F3b, F3c, F4a). Dies sind
bis auf F4a jlingere Geschwister und so hatten die Familien bereits die Kontakte zu den
Fachpersonen und konnten friither handeln. Die Familie F1 empfindet den Zeitpunkt auch
in Ordnung, da sie die Schwierigkeit mit den Komorbidititen sehen, hétten sich aber
trotzdem eine frithere Diagnosestellung gewiinscht. Bei den anderen Kindern empfanden
die Familien den Zeitpunkt als zu spét (F2a, F3a, F5a). Durch die spéte Diagnose hat F3a
erst mit elf Jahren heilpddagogische Unterstiitzung erhalten. Im Vergleich zu seinen jiin-
geren Zwillingsschwestern (F3b & F3c¢) konnen diese bestimmte Dinge besser verarbei-
ten als er. F5 hitte sich die Diagnose vor dem Start in die Schule gewtiinscht, damit F5a

dort die entsprechende Unterstiitzung hétte erhalten konnen.
Gains Familien

In diesem Teil wurden die Familien nach positiven Erlebnissen wiahrend der ASS-Abkla-
rung befragt. Diese wurden in psychische, finanzielle und ablaufbezogene Aspekte ein-

geteilt.

Als psychische positive Aspekte beschrieben alle Familien den Moment, als sie und ihre
Sorgen von den Fachpersonen ernst genommen wurden. Dies war jeweils der Zeitpunkt,
welcher den Start fiir die ASS-Abkldrung ermdglichte. Weiter werden die Kinderirzte,
die unterstiitzend sind und die Eltern eng begleiten, als positives Erlebnis beschrieben

(F2, F4, F5).

Der Effekt der Diagnosestellung wurde bei den meisten Familien als erleichternd be-
schrieben. Sobald die Familien wussten, was ihre Kinder haben, konnten sie sich in das
Thema einlesen und es ermoglichte Thnen, mit dem Kind entsprechend umzugehen (F1,
F3, F4). F3 beschrieb den Effekt weiter als eine Bestitigung der Vermutung. F4 hatte
neben der Erleichterung auch Miihe mit der Akzeptanz, dass ihr Kind ASS hat.
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F1 ist die einzige Familie der Stichprobe, die in Bezug auf die finanziellen Aspekte Posi-
tives berichten konnte. Dadurch, dass Fla eine Frithgeburt war, hatte dieser bereits eine

Geburtsgebrechen-Nummer, deswegen beschreiben diese einen reibungslosen Prozess.

Als positive Erfahrungen beim Ablauf der ASS-Abkldrung beschrieben die Familien fol-
gendes. Sobald der Kontakt zu den Fachpersonen steht, funktioniert vieles gut. Denn
wenn sie etwas gebraucht haben, war dies nun nicht mehr mit grossen Wartezeiten ver-
bunden (F1, F3, F5). F5 beschreibt das Fachpersonal als «sehr kompetenty (Familienin-
terview F5) wirkend. F1 berichtet, dass sie die Fachpersonen wihrend der ASS-Abkla-
rung als feinfiihlig erlebt hatte und sie haben sich nicht «wie eine Nummer gefiihlt» (Fa-

milieninterview F1).
Pains Familien

Hier wurden die Miitter nach den negativen Erfahrungen befragt. Diese unterteilen sich
in psychische Belastungen, finanzielle Aspekte und Pains in Bezug auf den Ablauf einer

ASS-Abklarung.

«Es gab Momente, in welchen wir nicht ernst genommen wurden.» (Familieninterview
F1). Diese Aussage wurde von allen Familien getroffen und wurde zur Kategorie psychi-
sche Belastung eingeteilt. Da berichten sie, dass die Kinderérzte z.B. ihre Sorgen nicht
ernstgenommen haben. Weiter war die Zeit der Ungewissheit, teilweise iiber Jahre, fiir
einige Familien schwer. Sie merkten, dass etwas mit ihrem Kind nicht in Ordnung war,
wussten jedoch nicht was und konnten so auch keine Massnahmen zur Verbesserung er-
greifen (F1, F2, F3, F4). Die Belastung zuhause durch das herausfordernde Verhalten der
Kinder fiihrte zu Verzweiflung. Eltern begannen ihren Beziehungsstil als Fehler zu sehen
und zweifelten an sich selber (F1, F2, F3, F5). F4 berichtet iiber Belastung durch Einsam-
keit, niemand von den Fachpersonen konnte ihr Sicherheit vermitteln, sie musste sich das
ASS-Wissen selber aneignen. Auch F5 berichtet, dass man sich die ASS-Informationen
aktiv bei den Fachpersonen holen muss. Aus Scham oder anderen Griinden versuchen
Eltern beim Kinderarztbesuch «das Kind besser darzustellen, als es méglicherweise isty
(Familieninterview F5) . Dies zeigt die Belastungen, die durch den Vergleich mit den

anderen Kindern, die z.B. auf einem Spielplatz angetroffen werden, entstehen (F1, F2).

Bei den finanziellen Belastungen beschrieben die Familien verschiedene Arten der Her-
ausforderungen. Einerseits gibt es Angebote (Fachpersonen sowie Hilfsmittel) die nicht
von der Grundversicherung oder IV libernommen werden (F2, F4). F3 berichtet, dass sie

einen Aufpreis bezahlen miissen, damit ihre Kinder iiberhaupt einen Platz in der Kita
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erhalten. Andererseits wird ein Lohnausfall durch die Betreuung der Kinder beschrieben.
Die Kinder von F2 konnen nur reduziert in den Kindergarten gehen, somit kann sie als
Mutter nicht arbeiten. Als Eltern von Kindern mit ASS kénnen diese Hilflosenentschidi-
gung erhalten. F2 berichtet, dass man darum kdmpfen muss. Weiter werden Probleme mit
der IV beschrieben, diese betreffen jedoch die Zeit ab Zeitpunkt der Diagnose. Die Fach-
personen, welche zur Einschdtzung nach Hause zu den Familien kommen, seien laut F2
nicht auf ASS sensibilisiert. «Fiir sie ist es nicht logisch, dass ein Kind, welches die Fiisse
und Hdnde bewegen kann, sich nicht alleine anziehen kann.» (Familieninterview F2)
Dies wiederum fiihrt dazu, dass Antrdge fiir die IV-Unterstiitzung teilweise abgelehnt

wurden.

Der Ablauf der Abkldirung wird von F3 und F5 als zeitintensiv beschrieben. Die Abkla-
rung bedurfte mehrere Termine. Den Familien fehlten Informationen iiber das Krank-
heitsbild, aber auch {iber die weiteren Schritte nach der Diagnosestellung (F2, F3). Auch
in der Zeit vor der Diagnose beméngelt F3 die fehlende Informationsvermittlung: «Man
erhdlt vor der Abklirung keine Informationen was einen dort erwartet. Das heisst man
kann das Kind nicht vorbereiten, ...» (Familieninterview F3). Neben diesen Aspekten
wird die Wartezeit auch als belastend beschrieben (F1, F2, F4). In dem Kanton Aargau
betridgt die Wartezeit beim Psychiatrischen Dienst aktuell 2.5-3 Jahre. Die Wartezeiten

sind kiirzer, wenn man bereits an eine Fachstelle gebunden ist.
Ursachen

In diesem Abschnitt des Interviews ging es um die Erfragung der Ursachen der Belastung
aus Sicht der Familien. Das Gesagte wurde in zwei Unterkategorien «Sensibilisierung»

und «Kapazitdtsmangel» zugeordnet.

Die Sensibilisierung sei in den letzten fiinf Jahren gestiegen, es sei jedoch wichtig, dass
sich diese noch verbessert (F1). Familien wiinschen sich, dass die Fachpersonen an ver-
schiedenen Stellen (Kinderérzte, IV-Fachpersonen, Kindergértner und Lehrer) sensibili-
siert werden und so den Eltern eine bessere Unterstiitzung bieten konnen. Weiter brauche
es [V-Fragebogen, die das Bild von ASS besser erfassen konnen (F2). Auch empfand die
Familie F2 das Personal an einer Aussenstelle nicht ausreichend in diesem Bereich ge-
schult. F4 findet, dass das Thema ASS noch nicht bei den Menschen angekommen ist.
Die Frage, wie viel Verantwortung Kinderérzte haben, beantwortete F5 so: «Ich sehe die
Verantwortung bei den Kinderdrzten, Eltern zu beraten, ob eine ASS-Abkldrung indiziert
wdre.» (Familieninterview F35).
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Den herrschenden Kapazititsmangel sehen die Familien (F1, F3). Es fehlt an personellen
wie finanziellen Ressourcen. F1 berichtet, dass die Fachstellen und Fachpersonen, die sie
kenne, unzufrieden mit der Situation seien. F3 beschreibt auch die Grenzen der Kinder-
arzte, diese sehen das Kind nur kurz alle paar Monate und koénnen das Kind dann nicht

richtig einschétzen.
Verbesserungsvorschlige Familien

Dieser Teil beschiftigt sich mit den Verbesserungsvorschidgen der Familien. Die Fami-
lien haben ihre Erfahrungen gesammelt und kénnen so berichten, was sie sich gewtlinscht
hétten. Einige finden die Vermittlung der Informationen sollte sich verbessern (F1, F4).
In der Zeit vor der Diagnose hat man noch kein Anrecht auf verschiedene Hilfen durch
IV etc. Dort wiirde es laut F1 helfen, Angebote die niederschwelliger sind wie z.B. einen
Elternaustausch anzubieten. Dies konnte die Belastung von den Eltern reduzieren, da dies
dem Gefiihl des Alleinseins entgegenwirken konnte. Weiter finden zwei Familien, dass
es wichtig sei, die Fille zu priorisieren (F2, F3). Nicht bei allen ist die Belastung gleich
gross und nicht jedes Kind hat eine gleich starke Auspragung von ASS. Neben dem
braucht es mehr Notfallstellen sowie Notfallnummern. «Wenn man in Not ist, kann man
nicht Monate auf einen Termin warten» (Familieninterview F'4). F2 hitte sich eine Zent-
rale, die Fachstellen vermittelt gewiinscht. Spezielle Hilfsmittel die autistische Kinder

benoétigen, sollten in die Leistungen der IV aufgenommen werden (F4).
Digitalisierung

Der letzte Teil des Interviews befasste sich mit dem Thema Digitalisierung. Dort wurde
die Akzeptanz der Familien erfragt und welches Potenzial sie darin sehen. Einige Fami-
lien sehen das Potenzial, dass es die Wege verkiirzen konnte oder die Handhabung mit
den Fragebogen (z.B. elektronisch ausfiillen) vereinfachen konnte (F1, F3, F4). Die Fa-
milien sind jedoch kritisch, ob Digitalisierung im Bereich der ASS-Abkldrung einen
Mehrwert bringen kann (F1, F4). F3 findet, es sollte ein Werkzeug bleiben. Das Entfallen
des menschlichen Bezugs sieht F4 als eine Gefahr und findet die Prioritdten sollten eher

beim Erhohen der Fachstellen und dem Ausbilden des Fachpersonals liegen.
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4.2.3. Resultate Experteninterviews

Im folgenden Kapitel werden die gesammelten Daten der Experteninterviews beschrie-
ben. Am Anfang werden die Informationen zum Ablauf einer ASS-Diagnostik zusam-
mengefasst, gefolgt von dem Thema Fritherkennung. Danach werden die Gains und Pains
aus Sicht der Experten und ihre Meinung zur Ursache der Problematik geschildert. Weiter
werden die Verbesserungsvorschldge dargestellt und das Thema Digitalisierung wird be-

schrieben.
ASS-Diagnostik

Diese Oberkategorie umfasst verschiedene Unterkategorien. Einerseits wird die Basis der
ASS-Abkliarung mit Informationen aus der Praxis ergéinzt, die im theoretischen Rahmen
dieser Arbeit noch nicht aufgezeigt wurden. Andererseits werden die Dauer der Abkla-
rung und die ausfithrenden Fachpersonenbeschrieben. Dem folgend kommen die Themen
Erfahrung der Fachpersonen und die Rolle der Eltern zur Sprache. Am Schluss befinden

sich die Aspekte der kinderdrztlichen Voruntersuchung.

«Eine ASS-Abkldrung ist nicht vollig schematischy (Experteninterview 3). Die Fachper-
sonen versuchen sich nach Moglichkeit den Familien und den Bediirfnissen des Kindes
anzupassen (E3). Somit werden nicht bei allen Abklarungen die gleichen Tests durchge-
fiihrt (E3). Die Basis der Abkldrung beruht auf Beobachtungen (E1). Die Abklarung lasst
sich in zwei Teile gliedern: Der erste Teil ist ein Gesprach mit den Eltern und der zweite
besteht aus Beobachtungen vom Verhalten des Kindes (E3). Falls bei einem Kind bereits
im Vorfeld Untersuchungen gemacht wurden, werden diese Befunde eingefordert (E2,
E3). Neben den Gesprachen mit den Eltern werden bei Bedarf auch welche mit Drittper-
sonen gefiihrt. Dies konnen andere wichtige Bezugspersonen oder Lehrer sein (E2, E3).
Neben dem fiillen die Eltern auch Fragebogen aus, um sicherzustellen, dass nichts ver-
gessen wird (E3). Fiir die Beobachtung wird das Instrument ADOS zur Hand genommen.
Dieses wird in der Regel zu zweit durchgefiihrt (E2, E3), was jedoch laut E1 nicht immer
der Fall ist. Laut E3 ist die Durchfiihrung des ADOS ein Muss, die restlichen Tests kon-
nen dann je nach Fall eingesetzt werden. Der ADI wird gerne bei einer unklaren Situation
verwendet, da dieser eine Struktur einbringt und viele diverse Symptome abfragt. Auch
sind Beobachtungen in der gewohnten Umgebung des Kindes moglich. E3 meint, dass es

zwischen den Kantonen keine grossen Unterschiede in der ASS-Abklarung gibt.

Die Dauer der Abkldrung kann sehr variieren. Manchmal ist ASS bei einem Kind schnell

sichtbar. Bei anderen braucht es mehrere Termine und es kann sinnvoll sein, dass ein
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bisschen Zeit vergeht (E3). Der ADOS wurde so konstruiert, dass er an einem Tag durch-
geflihrt wird, so dass man die Mdglichkeit hitte, die ASS-Diagnose an einem Tag zu
stellen. Fachpersonen verteilten die Abklarung jedoch lieber auf ein paar Termine, da sich
das Kind in den jungen Jahren auch schnell entwickelt und dies ein umfassenderes Bild

liefert (E3). Laut E3 braucht eine ASS-Abklérung etwa 2 Monate.

Psychologen sind die Fachpersonen, die Abkldrungen durchfiihren (E2, E3). Dies kann
jedoch von Fachstelle zu Fachstelle variieren. Es konnen auch Fachérzte die Diagnostik
machen. Relevant ist, dass die Fachpersonen eine Weiterbildung in der Handhabung der

Diagnostikinstrumente hatten (E2, E3).

Die Erfahrung der Fachpersonen spielt eine wichtige Rolle, denn im Medizinstudium
wird kein ASS-Wissen vermittelt und im Psychologiestudium nicht viel (E3). Das Wissen
miissen sich die Fachpersonen selber aneignen (E3). Vor allem bei den Grenzfillen ist es
von hoher Bedeutung, dass die Fachpersonen die leichten Unterschiede richtig einschét-
zen (E3). Auch der Kinderarzt berichtet, dass die Erfahrungen von den Kinderérzten re-
levant seien, da sie hdufig die erste Anlaufstelle sind (A1). Beobachtungen sind kein ob-
jektiver Vorgang, denn jeder Mensch beobachtet anders aufgrund seiner mitgebrachten
Erfahrungsgrundlagen (E1). Die Instrumente objektivieren die Abkldrung, und trotzdem
ist bei Grenzfillen die subjektive Einschitzung durch Fachpersonen wichtig. Um die Zu-
verlassigkeit der Abklarung zu erh6hen, werden bei Bedarf die Beobachtungssequenzen

auf Video aufgenommen, damit sich die Fachpersonen austauschen konnen (E3).

Bei der ASS-Abklarung ist die Rolle der Eltern von grosser Bedeutung (E1, E2, E3). Sie
sind eine der wichtigsten Informationsquellen. Sie geben Auskunft tiber die Zeit wahrend
der Schwangerschatft, iiber das Schlafverhalten des Kindes sowie sensorische Auftallig-
keiten (E2, E3). Auch ist es wichtig, dass die Eltern die ASS-Abkldrung wollen, sonst
wird die Abklidrung schwierig (E2).

Die nichsten Fragen der Interviews bezogen sich auf den Stand der Schweiz in Bezug auf
Massnahmen zur Férderung der Friiherkennung. Grundsitzlich gibt es keine schweiz-
weiten Vorgehensweisen . Durch den Bericht vom BAG wurden alle Kantone aufgefor-
dert, die intensive Friihintervention auszubauen (E1, E2, E3). E3 berichtet iiber ein Pro-
gramm im Tessin, welches sich dem Thema widmet. Hier wurde ein Programm gestartet,
welches die Fritherkennung durch die Kinderérzte verbessern soll. Dies sei in einem klei-
nen Kanton mit wenigen Kinderédrzten umsetzbar, in einem grossen Kanton wie Ziirich
sieht E3 keine Moglichkeiten fiir ein vergleichbares Vorgehen. Jedoch sieht E3 durchaus
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Potenzial fiir ein Screening durch die Kinderérzte in der Zukunft. Aktuell ist jedoch wich-
tig, dass die Kinderidrzte liberhaupt eine Abweichung von Entwicklungsstanden der Kin-

der feststellen, was sie auch tun (E3).

Obwohl die kinderdrztliche Voruntersuchung nicht direkt in Zusammenhang mit der
ASS-Diagnostik steht, hat sich die Autorin entschlossen, dies hier zu integrieren, da die
Kinderirzte meistens die erste Anlaufstelle sind. A1 berichtet, dass bei den Voruntersu-
chungen jeweils die korperliche Gesundheit und die Entwicklung des Kindes im Fokus
stehen. Weiter sind Impfungen und die Fragen der Eltern auch ein wichtiger Aspekt. Es
gibt jedoch keine Standarduntersuchung, die auf die Entdeckung von ASS abzielt (Al).
Al betont die Wichtigkeit, Ruhe zu bewahren. Neben dem ist er der Meinung, dass bei
Kindern, die eventuell eine leichte Auffalligkeit aufweisen, aber laut Eltern keine Prob-
leme im Alltag haben, nicht gehandelt werden sollte (A1). Er wisse jedoch, dass man bei
frithkindlichem ASS sehr schnell handeln miisse, da die Therapie viel Unterstiitzung bie-
ten kann. Trotzdem findet er es wichtig zu betonen, dass heute viele Eltern «perfekte
Kindery (Experteninterview A1) haben wollen. Er findet es wichtig, Kinder mit ASS ge-
nauso zu akzeptieren, wie sie sind. Um die Belastung der Fachstellen zu reduzieren, ist
es seiner Meinung nach wichtig, «den Hype ein bisschen zu bremseny (Experteninterview

Al).
Gains Experten

In der Kategorie Gains werden die positiven Aspekte die in Bezug auf die ASS-Diagnos-
tik und die Erlebnisse der Familien aus Sicht der Experten zusammengefasst. Folgendes
haben die Experten als positive Erfahrungen beschrieben. Die Zusammenarbeit zwischen
den Fachpersonen wird als positiv erlebt (E3). E2 bezeichnet die Diagnostik fiir ASS als
gut und betont die Wichtigkeit der Durchfiihrung des ADOS. Es ist gut, wenn die Fach-

personen dafiir Zeit erhalten und so das Kind besser kennenlernen kénnen.

Auch wurde tiber die letzten Jahre eine Zunahme der Sensibilisierung erlebt. So beschrei-
ben alle Experten, dass das Thema ASS présenter geworden ist (A1, E1, E2, E3). Auch
bei A1 nahm das ASS-Thema wihrend seinen Sprechstunden zu, weshalb er sich fiir eine
Weiterbildung entschlossen hat. Weiter ist seine Einschidtzung diese, dass heutzutage
viele Kinderarzte auffilliges Verhalten sehen und entsprechend reagieren (A1). Dies ent-
spricht auch der Aussage von E3, der sagte, dass «ein grosses Gewicht auf die Erfassung
der Entwicklung der Kindery (Experteninterview E3) gelegt wird. E2 beschreibt auch eine
verbesserte Sensibilisierung bei den Lehrpersonen.
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Die positiven Erfahrungen von Familien in der Sichtweise der Fachpersonen deckt sich
mit den Ergebnissen aus den Familieninterviews. Denn die Fachpersonen sehen die Er-
leichterung, Entspannung und Entlastung, welche mit der Diagnosestellung einhergehen
kann (E1, E2, E3). Die Eltern erhalten durch die Diagnose Zugang zu Unterstiitzungs-
moglichkeiten (E1, E3). Durch diese Klarheit kénnen die Eltern sich mit dem Thema

befassen und lernen, auf welche Aspekte sie achten miissen (E3).
Pains Experten

Folgende Kategorie beschreibt die Herausforderung der Fachpersonen und wie diese die
der Eltern einschétzen. Zu Beginn werden die Herausforderungen vom Kinderarzt darge-

stellt.

«Die Herausforderungen als erste Anlaufstelle fiir Eltern, deren Kind Verhaltensauffiil-
ligkeiten aufzeigt, sind, dass wir die richtigen Weichen stellen miissen, dabei aber auch
nicht iiberreagieren diirfen.» (Experteninterview A1). Dabei beschreibt Al die Schwie-
rigkeit der Entscheidung, ob man gleich handeln oder noch warten sollte. Seiner Meinung
nach sind die Kinderérzte grundsitzlich zu wenig im Thema ASS geschult, jedoch ist die
Sensibilisierung sicher gestiegen (A1). Weiter beschreibt A1 das Krankheitsbild ASS als
eine Herausforderung, weil die zeitlichen Dimensionen so lang sind. Ein Kind kann auf-
fallig sein, aber auch ein Jugendlicher. Die Kinderdrzte werden durch die Fachgesell-
schaften iiber wichtige Themen und Weiterbildungsmdoglichkeiten informiert, jedoch ist
dies eine Flut an Informationen in der etwas untergehen kann (A1). Herausforderungen
fiir Experten sind sowohl die leichten ASS-Formen als auch die komplexen Félle (E1,
E2). Komorbidititen oder z.B. Involvierung von verschiedenen Behdrden stellen eine
weitere Herausforderung dar (E2, E3). Auch kénnen sprachliche Probleme ein Hindernis
darstellen (E3), denn ein wichtiger Aspekt der Diagnostik sind die Gespridche mit den
Eltern. Diese konnen ungewollt das Bild des Kindes verzerren, womit die Diagnostik er-
schwert werden kann (E1). Ausserdem kann es vorkommen, dass Eltern nicht vollig trans-
parent sind (E2). Miitter und Viter konnen ihr Kind unterschiedlich wahrnehmen, dies
kann eine weitere Hiirde darstellen, zur Spaltung in der Familie fithren und kostet viel
Zeit wihrend einer Abklarung (E3). Neben dem sind die Abstufungen der Auffélligkeiten
situativ, das Kind kann sich in dieser Situation z.B. iiberanpasst verhalten und zu Hause
bricht dann alles heraus (E1). Alle Unterstiitzungsmoglichkeiten sind heutzutage von der
Diagnose abhédngig. Dadurch wéchst der Druck Richtung Diagnostik (E3). Dies fiihrt

dazu, dass die Fachpersonen unter Anmeldedruck stehen und durch diese hohe Nachfrage
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entstehen auch die langen Wartezeiten (E3, A1). Diese Wartezeiten sind eine grosse Last
fiir die Eltern (E1, E2, E3, Al). E3 meint, dass eine Herausforderung fiir die Familien
auch die Inflexibilitét bei der Terminvergabe ist. Auch ist es schwer fiir die Eltern, dass
diese die Diagnose abwarten miissen, bis sie Anspruch auf Unterstiitzung haben (E3). E3
berichtet, dies war friiher nicht gross der Fall gewesen. Man habe in der Schule geschaut,
was das Kind brauche, heute sei das nicht mehr der Fall. E1 beschreibt auch die Komple-
xitdt der Fragebdgen, die durch die Eltern ausgefiillt werden miissen, da diese die Héu-
figkeit der Auffilligkeiten einschitzen miissen. «Dies ist fiir mich eine delikate Angele-
genheity (Experteninterview EI). E3 beschreibt ein «Abhdngigkeitsverhdltnis zwischen
Untersuchern und den Elterny (Experteninterview E1), was dazu fiihren kann, dass die
Eltern die Kritik nicht unbedingt direkt anbringen. E3 betont, dass die Wartezeiten inak-
zeptabel seien. «Also wenn man den Leuten sagen wiirde, ja, sie brauchen eine neue
Hiifte, kommen sie in 2 Jahren, dann machen wir das. Dann giibe es einen Aufschrei in
der Bevolkerungy (Experteninterview E3). In keinem anderen Bereich der Medizin wiir-

den solche Wartezeiten akzeptiert.
Ursachen

Antworten zu dieser Oberkategorie lassen sich in Sensibilisierung, Kapazitdtsmangel so-
wie finanzielle Aspekte unterteilen. Die Experten sind sich einig, es besteht in vielen Be-
reichen Handlungsbedarf und gewisse Einschrinkungen (E1, E2, E3, Al), die in der

Schweiz herrschen, erschweren die Optimierung (E3).

Obwohl die Sensibilisierung bei vielen Fachpersonen gestiegen ist, besteht noch Verbes-

serungspotenzial in der Gesellschaft, welche Diversitét akzeptieren lernen miisse (E1).

Den Kapazititsmangel beschreiben alle Experten. Im Bereich Kinder- und Jugendpsychi-
atrie besteht ein grosser Notstand an Angebot. «Auch in unserer reichen Schweiz reichen
die Ressourcen nicht aus.» (Experteninterview A1). Da das System tiberlastet ist, dussert
Al die Meinung, dass das System fiir schwere Fille frei sein sollte. Es besteht ein Miss-
verhiltnis zwischen der Nachfrage und dem Angebot (E3). Die bestehenden Therapien
sind gut, jedoch sind diese nicht flichendeckend im Angebot (E3). Auch betonen die Ex-
perten, dass dies eine Geldfrage sei (E1, E2, E3). Nicht alle Fachpersonen haben eine
Weiterbildung fiir die Nutzung der Diagnoseinstrumente, da dies die Fachstellen selber
tragen miissen und dafiir die finanziellen sowie personellen Ressourcen fehlen (E3). Hallo
Lejla, die folgenden 2 Sdtze sind mir unklar. Deshalb haben einige Fachpersonen den
Kurs und die die keinen haben, werden denen zugeteilt, die einen haben (E3). Da stellt
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sich dann die Frage, wie die Fachpersonen zu den Erfahrungen gelangen und es besteht
die Gefahr, dass sie falsche Sachen lernen (E3). Neben dem bréauchte es eine bessere Re-
gelung fiir die Finanzierung im ASS-Bereich. Teilweise seien die Entscheidungen in die-
sem Bereich kurzsichtig (E3), da Kinder, die nicht die ihrer Entwicklung entsprechende
Forderung erhalten, oftmals in einem heilpddagogischen Heim platziert werden miissen
und eine lebenslange Betreuung bendtigen. Dies bedeutet immense Kosten (E3). Einen
Gesamtiiberblick, wie viel Geld mit der IFI gespart werden konnte, gibt es leider nicht.
Im Moment miisste man mehr investieren, aber die Friihinterventionen wiirden sich lan-

gerfristig rechnen (E3).
Verbesserungsvorschlige Experten

Hier wurden die Experten nach Verbesserungsvorschldgen gefragt. Weiter hat sich die
Autorin nach der Kenntnis des BAG-Berichts erkundigt. Wie A1 bereits in einem vorhe-
rigen Abschnitt erwdhnte, gibt es immer eine Flut an Informationen. So haben A1 und E1
nie etwas von dem Bericht des BAG aus dem Jahr 2018 zu Autismus erfahren, E2 und
E3 hatten Kenntnis davon. E1 wiirde sich eine Art «Informations-Desk» wiinschen, worin
alle wichtigen Informationen zu ASS zu finden sind. Dadurch, dass die Kinderérzte die
Grundversorgung anbieten, sollten dort vermehrt Informationen vermittelt werden. Auch
wire eine Option, dass einen neuen Fragebogen, der auf die Anwendung durch Kinder-
drzte angepasst ist, zu entwickeln, damit diese ein Screening machen konnen (E1). Die
Experten sind sich einig, dass es mehr Anlaufstellen fiir Betroffene geben sollte (E1, E2,
E3). Auch das Fachpersonal miisste geschult werden, weshalb die Fachstelle in St. Gallen

begonnen hat, das Personal intern zu schulen, somit werden die Wege kiirzer (E2).
Digitalisierung

Die letzte Kategorie umfasst die Meinung der Experten zu den Moglichkeiten sowie Ge-
fahren der Digitalisierung in Bezug auf die ASS-Diagnostik. A1 wiirde sich ein gut funk-
tionierendes Screening Tool wiinschen. Jedoch sollte dies so gut sein, dass es keine falsch
positiven Ergebnisse gibt und so Eltern beunruhigt. Er sieht auch das unterstiitzende Po-
tenzial eines allgemeinen Screenings bei den Kinderédrzten anhand so eines Tools. Jedoch
sieht er auch die Gefahr, dass die bereits jetzt {iberlasteten Fachstellen noch mehr leisten
miissten (A1). Auch fragt er sich, ob dies zu mehr falschen Verdachtsfillen fithren konnte
und so die Uberlastung zunehmen wiirde (A1). Auch E1 findet, dass ein Tool, welches
klare Riickmeldung geben konnte, wiinschenswert wiére. Die subjektiven Aspekte wiirden
seines Erachtens wegfallen, was positiv wire. Trotzdem wiirde er sich wiinschen, dass es
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so etwas nicht briduchte (E1). E2 meint, dass eine digitale Losung, die sich auf das Blick-
verhalten fokussiert, durchaus funktionieren konnte. Sie meint aber auch, dass dies durch
eine klinische Untersuchung auch feststellbar wire (E2). E3 kann sich nicht vorstellen,
wie Wahrnehmung, Beobachtungen oder Gefiihle sinnvoll objektiviert werden sollen.
Auch wiirde er die Familien so einschitzen, dass diese sich ein menschliches Gegeniiber
wiinschen wiirden (E3). Weiter beschéftigt ihn die Frage « Was machen wir, wenn wir
noch mehr Kinder mit dieser Diagnose haben, aber kein Angebot fiir sie vorhanden ist? »
(Experteninterview E3). Die Verbesserung der Diagnostik durch ein digitale Screening
Tool kdnnte zu einer weiteren Krisensituation fithren (E3). Neben dem denkt E3, dass die
Psychiatrie das letzte Feld fiir die KI sein wird. Begriinden tut er dies wie folgt: «Ein
Hauptgrund ist, dass es dort keine harten Daten gibt. Dort sind Beobachtungen, Wahr-

nehmungen und Gefiihle wichtig.» (Experteninterview E3).
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5 Diskussion

Dieses Kapitel widmet sich der Diskussion der Ergebnisse aus allen Interviews. Im ersten
Unterkapitel werden alle fiir diese Arbeit relevanten Ergebnisse zusammengefasst und
mit dem Wissen aus dem theoretischen Rahmen diskutiert. Dabei wurden die passenden
Forschungsfragen aus dem Kapitel 1.3 eingebaut. Das zweite Unterkapitel befasst sich
mit der Beantwortung der Hauptforschungsfrage. Das Kapitel 5.3 setzt sich mit der Be-

urteilung der Giitekriterien auseinander gefolgt von dem Kapitel der Limitationen.
5.1 Synthese & Diskussion der Ergebnisse

Die Unterkapitel sind wie folgt sortiert: Zu Beginn befinden sich Informationen {iber das
Tool M.appy gefolgt von dem Patientenpfad und der ASS-Abkldrung. Anschliessend
werden die Gains und Pains sowie Ursache, Verbesserungsvorschlidge und das Thema

Digitalisierung diskutiert.
5.1.1. Digitales Screening Tool M.appy

M.appy ist ein spannendes Beispiel dafiir, wie innovative Technologien, KI und maschi-
nelles Lernen die Diagnostik von neurologischen Entwicklungsstdrungen verédndern kon-
nen. Das Tool sammelt und analysiert Sprachproben, Augenbewegungen und Gesichts-
ausdriicke, um ASS bei Personen zu identifizieren. Die Moglichkeiten und Vorteile, die

M.appy bietet, sind vielfdltig, bringen aber auch eine Reihe von Fragen mit sich.

Ein Vorteil, den M.appy bietet, ist die Effizienz. Der gesamte Prozess der Diagnose dauert
nur etwa 20 Minuten und kann mittels einer Online-Gamification-Ubung durchgefiihrt
werden, was fiir Kinder besonders attraktiv ist. Vorab fiillen die Eltern einen Fragebogen
aus. Die Schnelligkeit und Zuginglichkeit von M.appy kdnnten dazu beitragen, die War-
tezeiten fiir eine Diagnose zu verkiirzen und eine frithzeitige Intervention zu ermoglichen,
was die langfristigen Ergebnisse flir Kinder mit neurodiversen Stdrungen verbessern
kann. Dariiber hinaus nutzt M.appy digitale Biomarker, um objektive Ergebnisse zu er-
zielen. Dies konnte eine unvoreingenommene und standardisierte Diagnostik ermogli-
chen, die unabhéngig von menschlichen Vorurteilen und Fehlern ist. Auch die Mehrspra-
chigkeit von M.appy ist ein positiver Aspekt, der dazu beitrdgt, die Barriere des Sprach-
zugangs zu lberwinden und eine breitere Anwendung zu ermdglichen. M.appy ist ein
Produkt, welches keine weitere kostspielige Hardware benotigt, denn es lduft auf einem

Tablet. Die zunehmende Digitalisierung im Gesundheitswesen (McKinsey Digital, 2021)
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wire ein Trend, welcher der Implementierung von M.appy entgegenkommen wiirde. Was

M.appy von anderen Produkten abhebt, ist die Kombination verschiedener Biomarker.

M.appy sammelt und verarbeitet eine Vielzahl von sensiblen Daten. Dies wirft die Fragen
zur Datensicherheit und zum Datenschutz auf. Wie wird sichergestellt, dass die Pri-
vatsphére der Patienten geschiitzt ist. Auch sind Bedenken beziiglich der Genauigkeit und
Zuverlassigkeit einer KI-gesteuerten Diagnose vorhanden. Obwohl KI und maschinelles
Lernen leistungsstarke Werkzeuge sind, konnen sie fehlerhaft sein. M.appy ist daher be-
miiht, durch vermehrte Studien die Zuverléssigkeit des Tools zu beweisen und die Vali-
ditét zu stirken. Dariiber hinaus sind die menschliche Interaktion und das Urteilsvermo-
gen von Fachleuten ein wichtiger Teil der Diagnostik und Behandlung von neurologi-
schen Entwicklungsstérungen (Steinfath & Wiesemann, 2016). M.appy kann als ein niitz-
liches Werkzeug dienen, das eine vorldufige Diagnose ermdglicht und Behandlungsvor-
schlige liefert. Der aktuelle Stand ist der, dass M.appy keine umfassende Beurteilung und
Behandlungsplanung durch qualifizierte Fachleute ersetzten konnte (Ritler et al., 2019;
Steinfath & Wiesemann, 2016).

5.1.2. Patientenpfad und ASS-Abkléirung
FF1: Was sind die Merkmale eines Patientenpfads wihrend einer ASS-Abkldrung?

Die Analyse der Familien- und Experteninterviews offenbart die Herausforderungen bei-

der Gruppen und die Komplexitit der Thematik.

Aus den Familieninterviews geht hervor, dass die Eltern oft die treibende Kraft hinter der
ASS-Abklirung sind, sobald sie Symptome bei ihren Kindern bemerken. Die ersten au-
tismusspezifischen Symptome traten bei allen Kindern unter drei Jahren auf. Von diesem
Moment an vergingen im Durchschnitt 3.75 Jahre bis zur Diagnosestellung. Die Erfah-
rungen der Familien zeigen, dass oft eine beachtliche Zeitspanne zwischen dem Auftreten
der ersten Symptome und dem Beginn der ASS-Abklédrung liegt. Dieser Aspekt entspricht
der Literatur, in welcher aufgezeigt wird, dass die Diagnosen friiher gestellt werden, aber
dennoch im Kanton Ziirich fast bis zu zwei Jahre vergehen (Eckert, 2015; Schaefer et al.,
2018). Dies kann auf verschiedene Griinde zuriickzufiihren sein, darunter der Verdacht
auf andere Erkrankungen, Entwicklungsverzogerungen oder schwer erkennbare Symp-
tome. Diese Faktoren konnen die Erkennung von Autismus verzogern und zur spéten Di-
agnose beitragen (Ritler et al., 2019). Es ist zu bedenken, dass eine verspétete Diagnose
dazu fiihren kann, dass das betroffene Kind nicht die notwendige Unterstiitzung und In-

terventionen erhélt, wie es zum Beispiel bei F3a und F5a der Fall war. Die Dauer der
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ASS-Abklarung betrug fiir die Hilfte der Kinder 1.5 Jahre, fiir die andere Halfte 0.5 Jahre.
Interessant ist, dass in den meisten Fillen die Eltern die Initiative zur ASS-Abklérung

ergriffen (F1, F2, F3, F4).

Die Experteninterviews zeigen, dass die ASS-Abkldrung kein einheitlicher Prozess ist
und die Dauer der Abklarung stark variieren kann. Es wird geschétzt, dass eine ASS-
Abkldarung in der Regel etwa 2 Monate dauert, jedoch hingt dies stark von der individu-
ellen Situation und Entwicklung des Kindes ab (E3). Diese Diskrepanz zwischen dem
gewiinschten Zeitrahmen und der Realitdt konnte mit dem bestehenden Personalmangel
(Gutmann, 2022) oder dem nicht rechtzeitigen Erkennen der Symptome erklart werden
(Hayes et al., 2022). Auch zeigte eine Umfrage in der Schweiz im Jahr 2015, dass Eltern
hiufig mit Kinderdrzten konfrontiert waren, die zu einem abwartenden Ansatz rieten. A1l
sieht hier die Schwierigkeit, dass die Kinderérzte einschitzen miissen, welcher Weg der
richtige sei, ohne den Familien gegeniiber einen falschen Verdacht zu dussern. Es wird
auch hervorgehoben, dass die kinderérztliche Voruntersuchung die erste Anlaufstelle fiir
Familien ist, diese jedoch keine standardisierte Untersuchung zur ASS-Erkennung durch-
fiihren (Studer et al., 2017). Dies unterstreicht die Notwendigkeit, die Kenntnisse und
Fahigkeiten von Kinderérzten in Bezug auf ASS zu verbessern, um eine Fritherkennung
zu ermoglichen. Das Projekt im Tessin mit dem M-CHAT und den Kinderirzten zeigt,
wie effektiv eine standardisierte Untersuchung sein kann. Laut Comparis.ch sind im Kan-
ton Ziirich schitzungsweise 615 Kinderirzte titig (Comparis.ch, 2023b), wohingegen im
Kanton Tessin nur ca. 132 Kinderérzte praktizieren (Comparis.ch, 2023a). E3 steht der
Einfiihrung solch einer Checkliste im Kanton Ziirich skeptisch gegeniiber und begriindet
dies mit der Grdsse des Kantons und der hohen Anzahl Kinderdrzte. Solche Faktoren
wiirden diese Losungsvariante erschweren. Auch wiirde die Einfithrung einer Checkliste
erneut die Erfahrung der Kinderarzte fordern. Ein digitales Screening Tool wie M.appy
bietet im Vergleich zu einer Checkliste eine objektivere Diagnostik, da es auf digitalen
Biomarkern basiert und so die Analyse der Symptome tibernimmt (iZola.life, 2022; Ritler

etal., 2019).

Die subjektiven Einschitzungen des Zeitpunkts der Diagnose durch die Familien zeigen
ein gemischtes Bild. Einige Familien empfanden den Diagnosezeitpunkt als richtig, oft
aufgrund vorheriger Erfahrungen und Interaktionen mit medizinischen Fachleuten. An-
dere Familien empfanden die Diagnose als zu spét gestellt und hitten sich eine friihere

Diagnose gewlinscht. Kinder, die die Diagnose vor dem Alter von 2.5 Jahren erhalten,
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weisen eine Verbesserung in den sozialen Symptomen auf. Dies ermdglicht den Eltern,

einen fritheren passenden Umgang mit den Kindern zu pflegen (Daniolou et al., 2022).

Abschliessend lésst sich sagen, dass die Abkldrung eines Kindes auf mogliche Entwick-
lungsabweichungen auf Beobachtungen und Gespriachen beruht. Die Evaluierung besteht
aus zwei Teilen. Es werden Befunde von vorherigen Tests eingeholt. Die Eltern fungieren
als wichtigste Informationsquelle in der ASS-Diagnostik. Je nach Fachstelle wird der
ADOS moglichst zu zweit durchgefiihrt, um eine prizisere Diagnostik zu erhalten. Es ist
offensichtlich, dass es einen Bedarf an effizienteren, praziseren und fritheren Abkldrun-

gen gibt, um eine zeitnahe Diagnose und Intervention zu gewihrleisten.
5.1.3. Gains und Pains

FF2: Was sind die Bediirfnisse und Herausforderungen («Gains & Pains») der Fami-
lien wihrend einer ASS-Abkldrung?» und
FF3: Was sind die Bediirfnisse und Herausforderungen («Gains & Pains») der Fach-
personen wihrend einer ASS-Abkldirung?

Die Familien und Experten beleuchten positive wie auch negative Aspekte der ASS-Ab-
klarung. Die Wertschétzung fiir das Fachwissen und die Feinfiihligkeit der Experten wird
von den Familien betont. Ein klarer Uberschneidungspunkt ist die positive Wirkung der
Diagnosestellung. Beide Gruppen sind sich einig, dass die Familien einerseits emotionale
Erleichterung erleben, andererseits jedoch auch Schwierigkeiten haben kdnnen, diese zu
akzeptieren (F4). Hier zeigt sich ein Bereich fiir mogliche Verbesserungen: Unterstiit-
zungsangebote konnten ausgeweitet werden, um Familien in der Akzeptanzphase zu be-
gleiten und sie bei der Bewéltigung der Diagnose zu unterstiitzen (von der Heiden & von
Rhein, 2019). Die Experten legen grossen Wert auf die Diagnose und betonen ihre posi-
tive Rolle. Sie heben hervor, dass die Diagnose den Zugang zu Unterstiitzungsangeboten

ermoglicht (E1, E2, E3).

Wihrend einige Familien von positiven finanziellen Erfahrungen berichten, insbesondere
wenn sie bereits Zugang zu Unterstiitzungsangeboten hatten, sind andere Familien finan-
ziell belastet. Die Kosten flir Dienstleistungen und Hilfsmittel, die nicht von der IV ge-
deckt sind (F4), sowie Lohnausfille aufgrund der Betreuung ihrer Kinder (F2, F3) sind

Belastungsfaktoren.

In Bezug auf die Abldufe gibt es sowohl Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede in den
Erfahrungen von Familien und Experten. Beide Gruppen loben die Effizienz nach dem

Erstkontakt mit den Fachpersonen. Gleichzeitig werden von beiden Seiten
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Herausforderungen angesprochen: Familien kritisieren fehlende Informationen und die
Zeitintensitit des Prozesses. Beide Gruppen bezeichnen die langen Wartezeiten, unfle-
xible Termine und die Abhédngigkeit von Diagnosen fiir den Zugang zu Unterstiitzungs-
leistungen als problematisch. Dies deutet darauf hin, dass es Verbesserungsmdglichkeiten

gibt, um den Prozess transparenter, flexibler und weniger zeitintensiv zu gestalten.
5.1.4. Ursachen der Herausforderungen

Die Ursachen fiir die Belastungen im Zusammenhang mit der Diagnose und Betreuung
von ASS sind vielféltig und werden von Familien und Experten gleichermassen betont.
Die Kategorien "Sensibilisierung" und "Kapazitdtsmangel" stehen im Mittelpunkt der

Diskussion, wobei sich beide Aspekte wechselseitig beeinflussen.

Im Hinblick auf die Sensibilisierung ist zu beobachten, dass sowohl Familien als auch
Experten eine Verbesserung in den letzten Jahren feststellen. Diese Einschédtzung ent-
spricht auch der Literatur, wo Eckert in einem Bericht beschreibt, dass ASS mehr Auf-
merksamkeit erhdlt (2022). Dennoch besteht weiterhin erheblicher Bedarf an Sensibili-
sierung verschiedener Fachpersonen - darunter Kinderdrzte, Sozialversicherungsexper-
ten, Kindergértner und Lehrer - um eine bessere Unterstiitzung fiir die Familien sicherzu-
stellen (F1, F2, E1). F4 hebt hervor, dass ihrer Meinung nach das Bewusstsein fiir das
Thema ASS noch nicht in der breiten Offentlichkeit angekommen ist. Die Verantwortung
der Kinderérzte fiir die Fritherkennung und Beratung zur ASS-Abklérung wird insbeson-
dere von F5 betont. Es sind durchaus die Kinderdrzte, die bemerken, dass Kinder Hilfe
benoétigen, deshalb komme ihnen bei der Fritherkennung «mit die wichtigste Rolle» zu

(Werling et al., 2022).

Der zweite, eng mit der Sensibilisierung verbundene Aspekt ist der Kapazitdtsmangel.
Sowohl Familien (F1, F3) als auch Experten (E1, E2, E3, A1) berichten von einem Man-
gel an personellen und finanziellen Ressourcen. Auch Gutmann beschreibt, dass die Kin-
der- und Jugendpsychiatrischen Dienste in der Schweiz am Anschlag laufen (2022). E3
stellt ein Missverhéltnis zwischen Nachfrage und Angebot fest und betont, dass trotz der
hohen Qualitét der bestehenden Therapien diese nicht flichendeckend zur Verfiigung ste-
hen. Deshalb wurden die Kantone vom BAG durch den Bericht im Jahr 2018 aufgefor-
dert, Konzepte zur Verbesserung des Angebotes zu erarbeiten (BAG, 2018). Eine wich-
tige Ursache fiir den Kapazitidtsmangel ist die Finanzierung. E1, E2, E3 betonen, dass die
zur Verfligung stehenden Ressourcen fiir Weiterbildungen der Fachpersonen und fiir The-

rapien unzureichend sind. Hier besteht das Risiko, dass ungeniigend geschultes Personal
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falsche Diagnosen stellt (E3) oder Eltern fiir die Therapiekosten aufkommen miissen, wie

dies bei der IFI der Fall ist (Liesen, 2019).

Insgesamt zeigt sich, dass eine verbesserte Sensibilisierung und eine addquate Ressour-
cenplanung notwendig sind, um die Belastungen fiir betroffene Familien zu reduzieren
und die Diagnose und Betreuung von ASS zu verbessern. Dabei ist es wichtig, eine lang-
fristige Perspektive einzunehmen und zu berticksichtigen, dass friihzeitige Interventionen
trotz hoherer kurzfristiger Kosten langfristig zu erheblichen Einsparungen fithren konnen

(E3).
5.1.5. Verbesserungsvorschlige

Die Beitrdge von den Familien und Experten zu Verbesserungsvorschldgen im Bereich

ASS sind divers und zeigen so, dass an verschiedenen Stellen Handlungsbedarf besteht.

Die Familien, die aus erster Hand mit den Herausforderungen von ASS konfrontiert sind,
haben wertvolle Einblicke und Vorschldge geliefert. Sie unterstreichen die Bedeutung
von verbesserten Informationsangeboten und einer erhohten Unterstiitzung fiir betroffene
Familien, insbesondere in der Zeit vor der offiziellen Diagnosestellung (F1, F3). Sie dus-
sern den Bedarf an niedrigschwelligen Angeboten wie dem Elternaustausch, um das Ge-
fithl von Isolation und Uberforderung zu reduzieren. Es wird hervorgehoben, dass eine
differenzierte Betrachtung und Priorisierung der Félle notwendig seien, da nicht alle Kin-
der mit ASS gleich stark betroffen sind und die Belastung der Familien variiert (F2, F3).
Sie vermissen zudem ausreichend verfligbare Notfallstellen und Notfallnummern und
plddieren fiir eine zentrale Vermittlung von Fachstellen (F2, F4). Kinderarztpraxen und
Fachstellen sind tiberlastet, was zu Wartezeiten fiihrt. Familien betonen, dass sie in einer
Krise nicht einige Monate warten konnen. Dariiber hinaus wird angemerkt, dass spezielle
Hilfsmittel, die autistische Kinder benétigen, in die Leistungen der IV aufgenommen wer-

den sollten (F4).

Die Expertenperspektiven korrespondieren und erweitern diese Ansichten. Sie bestitigen
die Herausforderung einer grossen zu bewiltigenden Informationsflut, die sowohl Fach-
leute als auch Familien betrifft (A1, E1). Eine Losung kdnnte die Einrichtung eines zent-
ralen "Informations-Desks" sein, der als zentrale Anlaufstelle fiir alle relevanten Infor-
mationen zu ASS fungiert (E1). Der Verein «Autismus Deutsche Schweizy {ibernimmt
diese Aufgabe und bietet viele Informationen an. Er finanziert sich durch Mitarbeiterbei-
trdge, Fundraising, Spenden sowie kostenpflichtige Angebote, hier sind bei einem Verein

schnell die Grenzen erreicht (Autismus Deutsche Schweiz, o. J.-b). Es besteht Konsens
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unter den Experten, dass mehr Anlaufstellen fiir Betroffene benétigt werden (E1, E2, E3).
Dariiber hinaus wird eine stirkere Rolle der Kinderirzte in der Grundversorgung vorge-
schlagen, unter anderem durch die Entwicklung von kinderérztespezifischen Screenings
(E1). Die Notwendigkeit, mehr Fachpersonal in Bezug auf ASS besser zu schulen, wird
ebenfalls betont (E2).

Im Ganzen verdeutlichen sowohl die Familien- als auch die Expertenaussagen den star-
ken Bedarf an einer Verbesserung und Erweiterung der vorhandenen Dienstleistungen
und Ressourcen. Thre Vorschldge reichen von niedrigschwelligen Angeboten iiber ein In-
formations-Desk bis hin zu besserer Schulung fiir Fachpersonal, was das Ausmass des

Verbesserungsbedarfs deutlich macht.
5.1.6. Digitalisierung

Die Meinungen von Familien und Experten zu digitalen Losungen im Gesundheitswesen
zeigen ein gemischtes Bild. Einige Familien erachten digitale Losungen als potenziell
vereinfachend und effizienzsteigernd, beispielsweise hinsichtlich des Ausfiillens von Fra-
gebogen (F1, F3, F4). Gleichzeitig dussern sie Bedenken hinsichtlich des Mehrwertes,
den Digitalisierung im Kontext der ASS-Abklarung tatséchlich liefern kann (F1, F4). Die
Familien finden, dass der Fokus eher auf einer Erh6hung der Anzahl Fachstellen und der
Ausbildung von Fachpersonal liegen sollte, um die qualitative Versorgung zu gewéhr-
leisten. Besondere Bedenken werden hinsichtlich eines mdglichen Verlustes des mensch-
lichen Bezugs geédussert (F4). Indem iZola.life von Fachpersonen angewendet wird, bleibt
durch die professionelle Begleitung der menschliche Bezug erhalten (Interview
iZola.life). Dieser Ansatz von iZola.life entspricht der Literatur, welche besagt, dass das
Vertrauen zu den Fachpersonen wihrend einer gesundheitlichen Beratung von grosser

Bedeutung ist (Steinfath & Wiesemann, 2016).

Ahnlich Aussagen machen die Experten. Al betont den potenziellen Nutzen eines gut
funktionierenden digitalen Screening-Tools, warnt jedoch vor den Risiken falsch-positi-
ver Ergebnisse und einer mdglichen zusétzlichen Belastung fiir die ohnehin bereits iiber-
lasteten Fachstellen (Gutmann, 2022). E1 begriisst die Moglichkeit einer objektiveren Di-
agnostik durch digitale Tools, dussert aber auch den Wunsch, dass der Einsatz von digi-
talen Screening Tools nicht notwendig wire. E2 und E3 betonen die Wichtigkeit klini-
scher Untersuchungen und menschlicher Interaktion in der Diagnostik und melden Be-
denken hinsichtlich der Objektivierung von Wahrnehmung und Gefiihl. Besonders inte-
ressant ist die von E3 aufgeworfene Frage, was passiert, wenn die verbesserte Diagnostik
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zu einer hoheren Anzahl diagnostizierter Félle fiihrt, ohne dass es ein entsprechendes An-
gebot zur Versorgung gibt. Dies unterstreicht die Notwendigkeit, nicht nur die Diagnos-
tik, sondern auch die anschliessende Versorgung und Unterstiitzung der Betroffenen zu

optimieren.

Schlussendlich, so scheint es, besteht Einigkeit dariiber, dass digitale Losungen nur ein
Werkzeug und kein Ersatz fiir menschliche Interaktion und individuell abgestimmte Be-
treuung sein konnen. Die Integration digitaler Tools in den Diagnostikprozess sollte daher
stets im Kontext einer ganzheitlichen Betrachtungsweise gesehen werden, bei der die Be-

diirfnisse der Betroffenen und ihrer Familien im Mittelpunkt stehen.
5.2 Beantwortung der Hauptforschungsfrage

In diesem Kapitel wird der potenzielle Wert von M.appy anhand von zwei Value Propo-
sition Canvases diskutiert. Dieses Modell ermdglicht einen Vergleich zwischen der Value
Map und den Pains und Gains der Familien und Experten. Auf dieser Grundlage wird die
Hauptforschungsfrage beantwortet.

Hauptforschungsfrage (HFF): «Welchen Wert kann das digitale Screening Tool
«M.appy» fiir die Abkldrung im Bereich Autismus-Spektrum-Stérungen generieren? »

Es wurden separate VPCs fiir die Familieninterviews und die Expertenperspektive er-
stellt, in denen auch die Value Map von M.appy dargestellt ist. Diese sind den Abbildung
13 und 14 zu entnehmen. Die Beantwortung der Hauptforschungsfrage basiert auf diese
VPCs. M.appy ist ein digitales Screening-Tool, das sich auf die Phase der Erkennung und
Diagnose von ASS bezieht. Der Zeitpunkt der Diagnosestellung ist von grosser Bedeu-
tung, da ab diesem Zeitpunkt eine geeignete Behandlung eingeleitet werden kann. Es ist
jedoch wichtig anzumerken, dass die alleinige Erkennung von ASS keinen signifikanten
Mehrwert bietet, wenn darauthin keine angemessene Therapie erfolgt. In Anbetracht des-
sen hat die Autorin beschlossen, die einzelnen Punkte in den VPCs nicht nur mit "hat
einen Einfluss" oder "hat keinen Einfluss" zu kennzeichnen, sondern auch den "indirekten
Einfluss" zu erginzen. Diese Abweichung von den Vorgaben von Osterwalder et al.
(2014) scheint in dieser Arbeit angemessen. Die Beschreibungen der Symbole in der Le-
gende der Abbildung 15 geben Auskunft iiber ihre Bedeutung. Die einzelnen Punkte der
VPCs wurden entsprechend der Einschitzung der Autorin mit passenden Symbolen ge-
kennzeichnet. Diese Einschitzungen basieren auf dem theoretischen Rahmenwissen und

den Ergebnissen der durchgefiihrten Interviews.
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Abbildung 13: Value Proposition Canvas — Familieninterviews (eigene Darstellung in Anlehnung an Osterwalder et al. (2014))
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Abbildung 14: Value Proposition Canvas — Experteninterviews (eigene Darstellung in Anlehnung an Osterwalder et al. (2014))
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Symbol | Beschreibung

0 Kann einen direkten Einfluss haben

e Kann einen indirekten Einfluss haben

e Kann keinen Einfluss haben

Abbildung 15. Legende fiir VPC (eigene Darstellung)

Familien mit Kindern mit Verhaltensauffilligkeiten wollen eine kompetente Betreuung,
Beratung und mogliche Uberweisung an eine spezialisierte ASS-Fachstelle. Kinderirzte
mochten Verhaltensauffilligkeiten erkennen und Eltern beraten, wiahrend die Fachstellen
effiziente Abkldrung und angemessene Diagnosestellung anstreben. Herausforderungen
wie begrenzte Ressourcen und komplexe Diagnostik erfordern einen koordinierten An-

satz zwischen Kinderarzten, Fachstellen und weiteren Fachleuten.

Die Nutzung von digitalen Screening-Tools wie M.appy kann einen signifikanten Wert
in der Fritherkennung und Abklidrung von ASS generieren. Die Anwendung digitaler
Technologien verspricht einen neuen Ansatz in der Diagnostik (Bone et al., 2015; Ritler
et al., 2019). M.appy konnte auf folgende Aspekte einen direkten Einfluss haben: Fiir
Familien kann M.appy die Zeitspanne der Ungewissheit verkiirzen, indem es eine schnel-
lere Abkldarung ermoglicht. Dies liegt daran, dass das Tool mit etwa 20 Fragen weniger
komplex ist als viele traditionelle Fragebogen. Dies konnte auch die Herausforderung des
Ausfiillens von komplexen Fragebdgen reduzieren (Elder et al., 2017). Auf der Experten-
seite konnte M.appy den Zeitdruck reduzieren und sprachliche Barrieren {iberwinden.
Dies kdnnte besonders niitzlich sein, wenn Familien mit sprachlichen Hiirden konfrontiert
sind (Harrison et al., 2017). Dariiber hinaus koénnte das Tool dazu beitragen, die Heraus-
forderungen durch das ASS-Krankheitsbild zu mildern, indem es einen objektiven Mas-
sstab fiir die Diagnose bietet (Ritler et al., 2019). Dies wiirde die Abhédngigkeit von der
individuellen Erfahrung der Fachpersonen reduzieren und den Druck der Diagnostik ab-
mildern. Indirekte Einfliisse konnte M.appy auf folgendes haben: Obwohl M.appy nicht
direkt die Belastungen der Familien zu Hause oder die Wartezeiten beeinflussen kann,
konnte es durch eine frithere Diagnose zu einer Entlastung beitragen (Ritler et al., 2019;
Schaefer et al., 2018; Zwaigenbaum et al., 2015). Ebenso konnte es dazu beitragen, fal-

sche Verdachtsdiagnosen zu reduzieren, was auch die Wartezeiten verkiirzen konnte. Den
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Experten konnte M.appy helfen, Symptome zu identifizieren, die durch Beobachtung
schwierig zu erfassen sind. Dies wire bei komplexen ASS-Fillen oder Komorbiditdten
besonders niitzlich (Bone et al., 2015; Ritler et al., 2019). Es gibt jedoch auch Bereich,
die M.appy nicht beeinflussen kann: Auf der Familienseite kann das Tool beispielsweise
nicht direkt darauf einwirken, wenn Familien sich nicht ernstgenommen fiihlen oder nur
eingeschrinkte Betreuung in Anspruch nehmen kénnen. Zudem kann M.appy finanzielle
Aspekte wie Lohnausfille nicht adressieren. Auf der Expertenseite kann M.appy nicht
die finanziellen und personellen Aspekte 16sen, die in der Praxis oft eine Herausforderung
darstellen. Dariiber hinaus kann das Tool nicht dazu beitragen, die Transparenz der Eltern
bei der Diagnostik zu verbessern oder die Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen zu
fordern. Schliesslich kann M.appy nicht dazu beitragen, die Sensibilisierung fiir ASS zu
verbessern. Hier sind eine umfassende Aufklidrung und Sensibilisierung in der Gesell-

schaft notwendig.

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass M.appy potenziellen Nutzen fiir die Kun-
dengruppen "Familien" und "Experten" bieten kann. Das Tool zeigt Moglichkeiten zur
Bewiltigung einiger Herausforderungen auf und erfiillt zudem einige Bediirfnisse. Das
Projekt im Kanton Tessin verdeutlicht die potenzielle Wirkung eines Screenings durch
Kinderérzte (Ramelli, 2017), wodurch der Ansatz von M.appy vielversprechend erscheint
(Ritler et al., 2019). Allerdings hingt der tatsdchliche Nutzen von M.appy auch von an-
deren Faktoren ab, insbesondere von der ausreichenden Ausstattung des Angebots in der
Kinder- und Jugendpsychiatrie. M.appy konnte einen fritheren Beginn notwendiger In-
terventionen ermoglichen, vorausgesetzt es stehen ausreichend Therapieplédtze zur Ver-
figung. Dadurch konnte die Lebensqualitit von Kindern und ihren Familien verbessert
werden (Fong et al., 2020). Die Messung des generierten Werts von M.appy sollte Ge-
genstand weiterer Forschung sein. Vermutlich wire eine geeignete Kennzahl zur Bewer-
tung des Werts eines solchen Produktes die Messung der sogenannten "Family Quality of
Life" (FQOL), die in Verbindung mit Autismus und einer Kombination verschiedener
Gesundheitsangebote und Therapien in der Studie von Fong et al. untersucht wurde (Fong
et al., 2020). Zukiinftige Forschungsthemen konnten sich darauf konzentrieren, wie eine
Beurteilung der FQOL vor der Diagnosestellung aussehen konnte, um aussagekriftige

Kennzahlen zur Bewertung des Werts eines Produktes wie M.appy zu erhalten.
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5.3 Beurteilung der Giitekriterien

Dieses Kapitel beurteilt die qualitativen Giitekriterien (Flick, 2010) der vorliegenden Stu-
die. Die Theorie zu den drei Aspekte ist im Kapitel 3.2 beschrieben.

Anhand dem Kapitel 3. Methodik wurden alle Schritte der vorliegenden Studie offenge-
legt. Dabei wurden verschiedene Entscheidungen begriindet und mit weiteren Informati-
onen, die sich im Anhang befinden, ergénzt. So sind dort die Leitfdden der Interviews zu
finden, damit die Nachvollziehbarkeit gegeben ist. Auch mit welchen Kategorien die qua-
litative Inhaltsanalyse durchgefiihrt wurde, wird transparent dargelegt. Dies ermdglicht
die Uberpriifbarkeit der Forschungsergebnisse. Aus den genannten Griinden ist die Trans-
parenz in dieser Studie gegeben. Die Intersubjektivitidt wird als eingeschrinkt einge-
schétzt. Grund dafiir ist, dass die Autorin die Datenerhebung und -auswertung alleine
gemacht hat. Auch wurden nicht alle relevanten Akteure in diese Studie eingeschlossen,
was zu einem verzerrten Bild fiihren konnte. Die Kommunikation zwischen der Autorin
und den Interviewpartnern fand transparent und offen statt. Im Kapitel 5.4.1. Ethik befin-
den sich weitere Informationen zu diesem Thema. Zum Schluss wird die Reichweite der
vorliegenden Arbeit ebenso als eingeschrankt eingeschétzt. Es handelt sich um einen qua-
litativen Ansatz, dieser ermdglicht nur eine eingeschriinkte Ubertragbarkeit auf andere
Gruppen oder Kontexte. Neben dem fehlt hier die systematische Literaturrecherche, da-

mit ein fundierter Uberblick iiber den aktuellen Wissensstand gegeben wire.
5.4 Limitationen

Die vorliegende Arbeit weist verschiedene Limitationen auf, die bei der Interpretation der

Ergebnisse beriicksichtigt werden sollten.

Aufgrund des qualitativen Ansatzes handelt es sich um einen eher tiefen Evidenzlevel.
Sowohl die Datenerhebung als auch ihre Auswertung wurden ausschliesslich von der Au-
torin durchgefiihrt, wodurch die Gegenpriifung durch eine andere Person entfillt, was bei
qualitativen Ansétzen iiblich wére (Flick, 2021). Dariiber hinaus wurde keine systemati-
sche Literaturrecherche durchgefiihrt, da der Fokus auf dem Start-Up, den interviewten
Familien und Fachpersonen lag. Daher erfolgte die Literaturrecherche unsystematisch
und es wurden einzelne relevante Studien eingeschlossen. Eine Generalisierung der Er-
gebnisse sollte daher nur unter Beriicksichtigung dieser Limitationen vorgenommen wer-

den.
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Die Reprisentativitit der Ergebnisse ist aufgrund der begrenzten Anzahl von Interviews
nicht gewéhrleistet. Die Autorin hat gezielt nach Familien gesucht, die bereit waren, {iber
ithre Erfahrungen im Zusammenhang mit der ASS-Diagnostik zu berichten. Es besteht die
Moglichkeit, dass die Ergebnisse negativer ausfallen, da sich Familien mit positiven Er-
fahrungen moglicherweise nicht gemeldet haben. Dariiber hinaus beabsichtigte die Auto-
rin, Fachpersonen zu befragen, die direkt an der ASS-Diagnostik beteiligt sind. Aufgrund
vieler Absagen musste die Auswahl erweitert werden, wodurch zwei Fachpersonen mit
umfangreicher Erfahrung in der ASS-Diagnostik sowie ein Psychotherapeut, der keine
ASS-Abkliarungen durchfiihrt, in die Arbeit einbezogen wurden. Die Ergebnisse des In-
terviews mit dem Kinderarzt sollten kritisch betrachtet werden, da sie lediglich eine Mei-
nung widerspiegeln. Zudem handelt es sich um einen erfahrenen Kinderarzt, was dazu
fithren kann, dass potenzielle Belastungen, die mit weniger Erfahrung einhergehen, nicht
aufgedeckt wurden. Auch geographische Aspekte diirfen nicht ausser Acht gelassen wer-
den. Obwohl der Fokus zundchst auf dem Kanton Ziirich lag, musste dieser erweitert
werden, da sich zu wenige Interessenten meldeten. Der Einfluss dieses Aspekts wird als
gering eingestuft, da ein erfahrener Experte angab, dass die Unterschiede in der ASS-

Diagnostik zwischen den Kantonen gering bis kaum vorhanden sind.

Des Weiteren wurde das digitale Screening Tool M.appy nicht in die Interviews aufge-
nommen, da die Autorin keine potenziellen Losungen vorschlagen wollte. Daher wurde
die direkte Akzeptanz eines solchen Tools nicht untersucht. Auch wurde die Konkurrenz
des Start-Ups nicht untersucht. In dieser Arbeit wollte die Autorin den Wert von M.appy
untersuchen. Es wurde nicht untersucht, ob es validere der erfolgversprechendere Scree-
ning Tools auf dem Markt gibt. Dies sollte bei der Interpretation dieser Arbeit bertick-

sichtigt werden.
5.4.1. Ethik

Hier werden die ethischen Dimensionen der vorliegenden qualitativen Studien beleuchtet.
Im Rahmen der Forschung wurden verschiedene ethische Aspekte beriicksichtigt. Das
Ziel ist es, die Gewihrleistung von Autonomie, keinen Schaden anrichten und Anonymi-

tdt sowie Vertraulichkeit bei der Durchfiihrung der Studie zu reflektieren.

Am Anfang der Arbeit hat die Autorin bei der Kantonalen Ethikkommission (KEK) ab-
geklart, ob es eine Bewilligung durch die KEK braucht. Dort gibt es eine Entscheidungs-
hilfe fiir die Priifung der Zusténdigkeit. Sobald es sich um eine qualitative Forschung
handelt, miisse dies nicht durch die KEK bewilligt werden (KEK, o. J.). Somit fand keine
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Priifung statt und die Autorin hat die Gestaltung und Durchfiihrung dieser Studie nach
den Grundprinzipien ausgerichtet. Um die Autonomie der Interviewpartner zu wahren,
wurden ausreichend Informationen zum Vorhaben dieser Arbeit vorgelegt, damit die
Teilnehmenden eine informierte Entscheidung treffen konnten. Weiter hat die Autorin
darauf geachtet, dass die Forschung keinen Schaden anrichtet. So wurden alle Inter-
viewpartner im Vorfeld {iber die Moglichkeit Fragen auszulassen informiert. Die Fragen
wurden fiir die Vorbereitung auf das Interview einige Tage vor dem Interviewtermin zu-
gestellt. Die Wahrung der Anonymitdt und Vertraulichkeit wurde durch einige Aspekte
sichergestellt, so wurden die Daten nicht in einer Cloud, sondern auf dem Computer der
Autorin fiir einen sicheren Umgang gespeichert. Auch hat sich die Autorin fiir die Auf-
nahme sowie Transkription fiir sicherheitsgepriifte Programme entschieden. Neben dem
wurden nicht die echten Namen der Interviewpartner benutzt, sondern sie haben anonyme
Identifikationsmerkmale erhalten, damit keine Riickschliisse auf die Personen gemacht
werden konnen. Es ist wichtig, zu beachten, dass trotz dieser Massnahmen eine absolute
Garantie flir Vertraulichkeit und Anonymitit nicht immer moglich ist. All die genannten
Aspekte wurden vor jedem Video erklirt und die Autorin hat immer sowohl eine Einwil-
ligung fiir das Interview als auch fiir die Tonaufnahme eingeholt. Die Einwilligung wurde
zunichst miindlich ohne Aufnahme eingeholt und danach noch einmal aufgezeichnet
(Flick, 2021). Die Reflexion zeigt, dass ethische Grundprinzipien in dieser Studie einge-

halten wurden.
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6 Fazit

Im Rahmen dieser Arbeit wurde der Wert, welchen ein digitales Screening Tool fiir die
ASS-Diagnostik generieren konnte, untersucht. Durch Interviews mit Familien und Ex-
perten wurden Einblicke in deren Erfahrungen, Herausforderungen und Perspektiven ge-

wonnen.

M.appy ist eine innovative und vielversprechende technologische Entwicklung im Be-
reich der ASS-Diagnostik. Mit der Fahigkeit, Diagnosen schneller und kosteneffizienter
zu stellen, kdnnte es eine wichtige Rolle dabei spielen, die Liicke zwischen der Nachfrage
nach Diagnosen und dem Angebot an Diagnosemdglichkeiten zu schliessen. Allerdings
gibt es wie bei jeder neuen Technologie Herausforderungen und Grenzen zu beriicksich-
tigen. Diese umfassen Aspekte wie die vollstaindige Validierung ihrer Wirksamkeit und
die Akzeptanz durch Fachleute und Familien. Dariiber hinaus kann M.appy zwar bei der
Diagnose unterstiitzen, ersetzt jedoch nicht die Notwendigkeit einer darauffolgenden ge-

eigneten Therapie und Intervention.

Diese Ergebnisse zeigen deutlich, dass der Prozess der ASS-Abkldrung komplex und
multifaktoriell ist. Es besteht ein erheblicher Bedarf an fritherer Diagnosestellung, einer
besseren Ausbildung von Fachpersonen sowie an effektiveren Unterstiitzungsmoglich-
keiten fiir Familien. Ebenso ist es wichtig, auf systemischer Ebene Verbesserungen vor-
zunehmen, wie etwa die Einfilhrung von landesweiten Vorgehensweisen und Program-
men zur Forderung der Fritherkennung. Die Integration von Menschen mit ASS (BAG,
2018) steht an erster Stelle und diese Arbeit zielte darauf ab, verschiedene Aspekte der
ASS-Diagnostik darzulegen und neue Erkenntnisse zu gewinnen. Die Bedeutung der
frithzeitigen Erkennung und Diagnose von ASS wird durch diese Arbeit unterstrichen.
Die Ergebnisse der Familieninterviews zeigen die positiven und negativen Erfahrungen
in Bezug auf die Diagnostik von ASS. Diese werden in psychische, finanzielle und pro-
zessuale Aspekte eingeteilt. Auf der Seite der Experten wird die Belastung durch den
Druck Richtung Diagnose und durch den Personalmangel sichtbar. ASS zu erkennen ist
eine Herausforderung und bedarf spezifischer Erfahrung, weil die Grundlagen der Diag-
nostik Beobachtungen sind. Bereits im Jahr 2018 hat das BAG durch den Bericht aufge-
zeigt, dass Handlungsbedarf in der Versorgung von Menschen mit ASS besteht (2018).
Kleine Schritte wurden getan, jedoch sind «die Hiirden von vor 15 Jahren, auch noch die
Hiirden von heute» laut Frau Bachmann (Bachmann, 2019). Daher ist es wichtig, dass
weiter an innovative Losungen gearbeitet wird, um die Situation fiir die Betroffenen zu
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verbessern. Es ist von grosser Wichtigkeit, dass ein holistischer Ansatz in der Durchfiih-

rung von zukiinftigen Optimierungsmassnahmen verfolgt wird.

Die Betreuung von Familien, deren Kind frisch die ASS-Diagnose erhilt, sollte verbessert
werden und auch bei der Integration in der Schule und spiter im beruflichen Alltag be-
steht Optimierungspotenzial. Das Ungleichgewicht zwischen Nachfrage und Angebot in
der Kinder- und Jugendpsychiatrie miisste behoben werden (Gutmann, 2022). Parallel
dazu sollte das Programm der Friihintervention flichendeckend etabliert werden. Dafiir
braucht es aus finanzieller Sicht ein Umdenken, denn die intensive Friihintervention kos-
tet aktuell mehr, jedoch ist die Wirkung wissenschaftlich erwiesen und auf die lange Sicht
gesehen konnen Kosten eingespart werden (Laamir, 2019). Um die intensive Friihinter-
vention durchfiihren zu kdnnen, braucht es eine rechtzeitige Diagnose. Hier greift das

Start-Up iZola.life ein und bietet ein digitales Screening Tool an.

M.appy ist eine innovative Software, die auf kiinstlicher Intelligenz und maschinellem
Lernen basiert. Sie ermoglicht die Diagnose von ASS und anderen neurologischen Ent-
wicklungsstorungen durch spielerische Online-Gamification-Ubungen. Im Gegensatz zu
herkémmlichen Methoden ist M.appy schneller, unvoreingenommener und nicht invasiv.
Es sammelt und verarbeitet Sprachproben, Augenbewegungen, Gesichtsausdriicke und
Verhaltensdaten, um potenzielle Patienten mit neuropsychiatrischen Erkrankungen zu
identifizieren. Die Offenlegung der Ergebnisse mit der anschliessenden Diskussion zeigt
das Potenzial von M.appy auf. Anhand des VPC konnte analysiert werden, welche Her-
ausforderungen durch M.appy reduziert und welche Bediirfnisse befriedigt werden konn-

ten. Auch zeigt das Tool gewisse Grenzen auf.

Insgesamt liefert die vorliegende Studie wertvolle Erkenntnisse und bietet einen Aus-
gangspunkt fiir weitere Diskussionen und Untersuchungen zur Verbesserung der ASS-
Diagnostik und Unterstiitzung von Familien und Fachpersonen in der Schweiz. Es ist
wichtig, die Moglichkeiten durch digitale Screening Tools weiter zu untersuchen, um si-
cherzustellen, dass M.appy auf eine Weise eingesetzt wird, die sowohl effektiv als auch

ethisch ist.
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6.1 Weiterer Forschungsbedarf

Im Kontext dieser Studie gewinnt die Untersuchung eines quantifizierbaren Nutzens von
M.appy besondere Relevanz. Hierbei konnte beispielsweise die Messung der Familien-
qualitdt des Lebens (FQOL) eine ausschlaggebende Rolle spielen (Fong et al., 2020), wie
in Abschnitt 5.2 erortert wurde. In Anbetracht der zunehmenden Digitalisierung im Ge-
sundheitswesen (McKinsey Digital, 2021) bleibt die Fortsetzung der Forschung in Bezug
auf digitale Screening-Tools unabdingbar. Hierbei ist es wichtig, die vorhandenen Er-
kenntnisse durch zuséatzliche Studien zu erweitern, welche digitale Screening-Tools mit
den etablierten diagnostischen Instrumenten vergleichen. Ziel dieser Studien sollte es
sein, zu identifizieren, in welchen spezifischen Kontexten der Einsatz dieser Tools am

effektivsten wire.

Des Weiteren ist die Untersuchung der finanziellen Aspekte von grosser Bedeutung. Ak-
tuell existiert ein Mangel an umfassenden Informationen beziiglich der Kosten, die mit
ASS verbunden sind. Wéhrend Daten zu den Kosten der Betreuung eines Erwachsenen
mit ASS sowie zum Therapieprogramm IFI vorliegen, fehlen detaillierte Informationen
zu den Kosten der Diagnostik und Behandlung sowie den durch verzogerte Diagnose ge-
nerierten Kosten. Ein vertieftes Verstandnis der Kostenstruktur in der Diagnostik von
ASS konnte es ermdglichen, eine vergleichende Kostenanalyse zwischen herkommlichen
Methoden und digitalen Screening Tools wie M.appy durchzufiihren. Dies wiirde dazu

beitragen, abzuwigen, welche Ansdtze wirtschaftlicher sind.

Es ist von grosser Bedeutung, dass bei all diesen Forschungsbestrebungen die Integration
von Menschen mit ASS in den Mittelpunkt gestellt wird. Die optimierte Fritherkennung
und Diagnose sind zentrale Schritte, um die Lebensqualitdt und soziale Integration von
Menschen mit ASS zu verbessern (BAG, 2018) und sollten daher im Zentrum aller zu-

kiinftigen Forschungsanstrengungen stehen.
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Anhang A

Semi-strukturierter Interviewleitfaden: Familieninterviews

Ablauf:

- Vorstellungsrunde (Dank fiir die Zeit)
- Vorstellung Masterarbeit, Fokus und Ziel des Interviews
- Struktur des Interviews wurde kurz erldutert
- Einverstandniserklarung
o Hinweis: Vertrauliches Behandeln der Daten. Falls Sie eine Frage nicht
beantwortet méchten, wird diese iibersprungen.
- Einverstandnis miindlich mit Tonaufnahme einholen
- Start Interview
- Ende Interview:
o Gibt es emen Punkt, den Sie noch erwihnen wollen?

o Stehen Sie ggf. fiir mogliche Nachfragen zur Verfiigung?

Teil des Interviews Fragen

Fragen zur Stichprobe | Person: Mutter/ Vater/ Erziehungsberechtigter:
Jahrgang vom Elternteil/ Erziehungsberechtigter:
Name vom Kind:

Geschlecht vom Kind:

Jahrgang vom Kind:

Zeitpunkt der Diagnose (Jahr und Alter):
Diagnose:

Komorbidititen:

Geschwister:

Autismus in der Familie/ Verwandtschaft:

Kanton der Abklédrung:

Ablauf der ASS-Diag- |e Konnen Sie den Zeitpunkt beschreiben, in welchem Sie

nostik die ersten Symptome bemerkt haben? (Zeitpunkt, wie
zeigten sich die Symptome)

e  Wie haben sie sich dabei gefiihlt?
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Wie lange hat die ASS-Abkldrung gedauert?
Wie viel Zeit ist zwischen den ersten Symptomen bis
zur Diagnosestellung vergangen?

Wer hat die ASS-Abklarung initiiert?

Gains & Pains

Was erlebten Sie wiahrend der Abkldrung als positiv?

Was war fiir Sie wéhrend dieser Zeit belastend?

e Emotional

e Wartezeiten

e Finanziell

Zeitpunkt der Diagnose: War der richtig, zu friih, zu

spat?

e Wenn zu frith oder zu spét, welche Auswirkungen
hatte dies ihrer Meinung nach? (Sozial, finanziell)

Welchen Effekt hatte die Diagnose fiir Sie als Familie?

Positiv / negativ?

Ursachen fiir Pains

Was denken Sie, sind die Griinde fir diese belastende

Zeit vor der Diagnose?

Verbesserung & Digi-
talisierung, KI & Al

Welche Unterstiitzung hatten Sie sich wihrend der Ab-
klarung gewiinscht?
Was braucht es Threr Meinung nach, damit die Versor-
gung besser gewdhrleistet wird?
Das Interesse an Digitalisierung, KI und AI nimmt im
Gesundheitswesen zu.

e Wie stehen Sie zur Digitalisierung? (Akzeptanz)

e Welches Potenzial sehen Sie bei der Digitalisie-

rung, KI und Al in Bezug auf die ASS-Diagnostik?

e Was wiren fiir Sie potenzielle Gefahren?
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Semi-strukturierter Interviewleitfaden: Experteninterviews

Ablauf:

- Vorstellungsrunde (Dank fiir die Zeit)
- Vorstellung Masterarbeit, Fokus und Ziel des Interviews
- Struktur des Interviews wurde kurz erldutert
- Einverstandniserklarung
o Hinweis: Vertrauliches Behandeln der Daten. Falls Sie eine Frage nicht
beantwortet méchte, wird diese iibersprungen.
- Einverstandnis miindlich mit Tonaufnahme einholen
- Start Interview
- Ende Interview:
o Gibt es emen Punkt, den Sie noch erwihnen wollen?

o Stehen Sie ggf. fiir mogliche Nachfragen zur Verfiigung?

ASS-Experte:

Teil des Interviews Fragen

Fragen zur Stichprobe | Geschlecht:
Jahrgang:
Beruf:

Tétigkeitsdauer im Autismus Bereich:

Ablauf der ASS-Diag- Konnen Sie bitte den Ablauf einer ASS-Abkldrung bei
nostik einem Kind (<12 Jahren) schildern. Ab Zeitpunkt des

Auftretens der Symptome bis zur Diagnose.
- Welche Fachleute sind in der Regel an der Diagnose-
stellung beteiligt?
¢ Wie werden diese Fachpersonen geschult, um ASS
zu erkennen und oder zu diagnostizieren?
e Wie lange dauert eine ASS-Abklarung?

e Welche Faktoren kénnen diesen Prozess beschleu-

nigen oder verlangsamen?
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e Welche Rolle spielen die Eltern / Erziechungsberechtig-

ten beim Diagnoseverfahren?

Fritherkennung

Einige Studien berichten, wie wichtig die Fritherkennung

bei ASS ist.

e Welche Massnahmen werden in der Schweiz zur Forde-
rung der Fritherkennung durchgefiihrt?
e Was halten Sie von allgemeinen Screenings? z.B. an

Schulen, bei Kinderarzten, etc.?

Gains & Pains

- Welche positiven Erfahrungen haben Sie wihrend den
ASS-Abkldrungen gemacht?

- Was sind fiir Sie Herausforderungen wihrend der ASS-
Abklérung?

- Uber welche positiven Erlebnisse berichten Familien,
die sich in der ASS-Abkldrung befinden?

- Uber welche Herausforderungen berichten Familien, die

sich in der ASS-Abklarung befinden?

Verbesserung & Digi-
talisierung, KI & Al

Im Jahr 2018 hat das BAG den Bericht «Autismus-

Spektrum-Storungen: Massnahmen fiir die Verbesse-

rung der Diagnostik, Behandlung und Begleitung von

Menschen mit Autismus-Spektrum-Stdrungen in der

Schweiz» veroffentlicht. Enthalten waren verschiedene

Verbesserungsmassnahmen. Haben Sie Kenntnisse iiber

diesen Bericht?

- Wenn Ja: Haben Sie seit dem Jahr 2018 eine Verén-
derung in der Versorgung fiir ASS betroffene Per-
sonen bemerkt?

- Wo im Versorgungssystem sehen sie Optimierungspo-

tenzial?

- Das Interesse an Digitalisierung, KI und AI nimmt im

Gesundheitswesen zu.
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- Welches Potenzial sehen Sie bei der Digitalisie-
rung, KI und AI in Bezug auf die ASS-Diagnostik?

- Was wiren fiir Sie potenzielle Gefahren?

Kinderarzt:
Teil des Interviews Fragen
Fragen zur Stichprobe | Geschlecht:
Jahrgang:
Beruf:

Tétigkeitsdauer im Kinder- und Jugendbereich:

Kinderiarztliche Vor-

Die Padiatrie Schweiz empfiehlt 15 Voruntersuchungen bei

untersuchungen Kindern ab Geburt bis zum 14. Lebensjahr
e Welchen Fokus haben diese Untersuchungen? (soma-
tisch, psychisch, etc.)
e Gibt es eine Standarduntersuchung fiir Autismus, wel-
che bei allen Kindern durchgefiihrt wird?
Weiterbildung e Haben Sie eine Weiterbildung im Bereich ASS absol-

viert?
e Wenn JA / NEIN: Wieso haben Sie sich dazu ent-
schieden / dagegen entschieden?

e Sind Kinderiarzte (im Allgemeinen) genug geschult /
sensibilisiert, um ASS-Symptome be1 Kindern zu entde-
cken?

e Im Jahr 2018 hat das BAG den Bericht «Autismus-
Spektrum-Stérungen: Massnahmen fiir die Verbesse-
rung der Diagnostik, Behandlung und Begleitung von
Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen in der
Schweiz» verdffentlicht. Enthalten waren verschiedene
Verbesserungsmassnahmen. Haben Sie Kenntnis iiber

diesen Bericht?
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e Wenn JA: Haben Sie seit dem Jahr 2018 eine Ver-
dnderung in der Versorgung fiir ASS betroffene
Personen bemerkt? (z.B. vermehrt Weiterbildungen
von Kinderérzten, etc.)

e Wenn NEIN: kénnen wir die Frage iiberspringen.

Fritherkennung

Einige Studien berichten, wie wichtig die Friitherkennung

bei ASS ist.

e Welche Massnahmen werden in der Schweiz zur Forde-
rung der Fritherkennung durchgefiihrt?
e Was halten Sie von allgemeinen Screenings? z.B.
an Schulen, bei Kinderarzten, etc.?
e Wo sehen Sie potenzielle Gefahren solcher Scree-

nings?

Pains

Als Kinderarzt, sind Sie hdufig die erste Anlaufstelle fiir El-
tern, deren Kind ASS Auffilligkeiten aufweist.

- Mit welchen Herausforderungen ist die verbunden?

Verbesserung & Digi-
talisierung, KI & Al

Wo in dem Versorgungssystem sehen sie Optimierungs-

potenzial?

- Das Interesse an Digitalisierung, KI und AI nimmt im

Gesundheitswesen zu.

- Welches Potenzial sehen Sie bei der Digitalisie-
rung, KI und Al in Bezug auf die Entdeckung von
ASS?

- Was wiren fiir Sie potenzielle Gefahren?
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Semi-strukturierter Interviewleitfaden: iZola.life

Ablauf:

- Vorstellungsrunde (Dank fiir die Zeit)
- Vorstellung Masterarbeit, Fokus und Ziel des Interviews
- Struktur des Interviews wurde kurz erldutert
- Einverstandniserklarung
o Hinweis: Vertrauliches Behandeln der Daten. Falls Sie eine Frage nicht
beantwortet méchte, wird diese iibersprungen.
- Einverstandnis miindlich mit Tonaufnahme einholen
- Start Interview
- Ende Interview:
o Gibt es emen Punkt, den Sie noch erwihnen wollen?

o Stehen Sie ggf. fiir mogliche Nachfragen zur Verfiigung?

Teil des Interviews Fragen

Produkt und Service |e Welche konkreten Produkte und oder Dienstleistungen
bietet 1Zola.life an?

o Wie unterscheidet sich das Angebot von 1Zola life von
anderen verfiigbaren Alternativen?

o Wie unterscheidet sich M.appy von der Konkurrenz?

e  Wie wurde das Produkt M.appy entwickelt?

e In welcher Variante wird das Produkt angeboten?

e Wer sind die wichtigsten Stakeholder?

Pain Relievers e  Welche spezifischen Probleme oder Herausforderungen
der Kunden werden durch das Produkt gelost?
e Inwiefern trigt das Produkt bei, die Lebensqualitit der

Kunden zu verbessern?

Gain Creators e Welche positiven Ergebnisse erzielen die Kunden durch

die Nutzung dieses Produktes?
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e Kann das Produkt Einsparungen kreieren? (Zeit, Geld,

Bemiihungen)
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Memos

Uberkategorie

Subkategorie

Memo

Memos fiir Familieninterviews

ASS-Abklidrung

Initiant der ASS-Ab-
klarung

Informationen, wer die ASS-Abkla-
rung initiiert hat.

Verdacht auf andere
Ursachen

Informationen iiber Verdacht auf an-
dere Ursachen.

ASS wurde als Ursachen ausge-
schlossen.

Zeitpunkt der Diag-
nose

Informationen zum Zeitpunkt der Di-
agnose. War dieser richtig, zu spat
oder zu frith. Einschidtzung durch Fa-
milien.

Gains

Psychische Aspekte

Informationen iiber positive Erleb-
nisse wahrend der ASS-Diagnostik.

Emst genommen gefiihlt.

Effekt der Diagnose

Informationen, welchen Effekt die
Diagnose hatte.

Erleichterung oder Angst.

Finanzielle Aspekte

Informationen iiber positive Erleb-

nisse, die einen finanziellen Bezug
haben.

Ablauf der ASS-Ab-
klarung

Informationen, die wihrend der
ASS-Abklarung auf der Prozess-
Ebene als positiv erlebt wurden.

Pains

Psychische Belastun-
gen

Informationen iiber negative Erleb-
nisse wahrend der ASS-Diagnostik.

Nicht ernst genommen gefiihlt.

Finanzielle Belastun-
gen

Informationen iiber negative Erleb-
nisse, die einen finanziellen Bezug
haben.
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Ablauf der ASS-Ab-
klarung

Informationen, die wihrend der
ASS-Abklarung auf der Prozess-
Ebene als negativ erlebt wurden.

Wartezeiten

Ursachen Sensibilisierung Informationen zu Ursachen die einen
Bezug zum Thema Sensibilisierung
im ASS-Bereich haben.

Kapazitatsmangel Informationen zu den Ursachen die

einen Bezug zum Thema Kapazitits-
mangel im ASS-Bereich haben.

Verbesserungs-vor- | Verbesserungsvor- Informationen, die Familien nannten,

schliige schlage um die Situation der ASS Betroffe-
nen zu verbessern.

Digitalisierung Digitalisierung Informationen zu der Einstellung ge-
geniiber dem Thema Digitalisierung
(KL AI).

Kategorien fiir Experteninterviews

ASS-Diagnostik

Basis der Abklarung

Informationen zu der Basis der ASS-
Diagnostik.

Welche Instrumente verwendet wer-
den.

Abliufe die relevant sind.

Zusammenarbeit mit anderen Fach-
personen.

Dauer der Abkldarung

Informationen zu der Dauer einer
ASS-Abklarung.

Wie viele Termine notwendig sind.

Zeitspanne.

Fachpersonen, die Ab-
klarungen durchfiihren

Informationen, iiber welche Fachper-
sonen ASS-Diagnostik durchfiihren.

Weiterbildungen in Bezug auf Diag-
nostik-Instrumente

Erfahrung der Fach-
personen

Informationen tiber die Wichtigkeit
der Erfahrung von Fachpersonen im
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Erkennen und Diagnostizieren von
ASS.

Rolle der Eltern

Informationen tiber die Rolle der El-
tern in der ASS-Diagnostik.

Forderung der Friiher-
kennung

Informationen iiber Massnahmen zur
Forderung der Fritherkennung.

Meinung zu Screenings.

Kinderarztliche Vor-
untersuchung

Informationen uber die Themen bei
einer kinderirztlichen Voruntersu-
chung.

Gains Positive Erfahrungen | Informationen zu positiven Erfahrun-
gen wihrend der ASS-Diagnostik.
Zunahme der Sensibi- | Informationen zur Zunahme der Sen-
lisierung sibilisierung der Fachpersonen.
Positive Erfahrungen | Informationen von Fachpersonen
von Familien iiber die positiven Erfahrungen von
Familien wéihrend der ASS-Diagnos-
tik.

Pains Herausforderungen Informationen zu verschiedenen Her-
ausforderungen in der ASS-Diagnos-
tik.

Herausforderungen Informationen von Fachpersonen
von Familien iiber die Herausforderungen von Fa-
milien wihrend der ASS-Diagnostik.

Ursachen Ursachen fiir die Prob- | Informationen zu den allgemeinen

lematik Ursachen.

Sensibilisierung Informationen zu Ursachen die einen
Bezug zum Thema Sensibilisierung
im ASS-Bereich haben.

Kapazititsmangel Informationen zu den Ursachen, die

einen Bezug zum Thema Kapazitits-
mangel im ASS-Bereich haben.

88



Anhang D

Finanzielle Aspekte Informationen zu den, Ursachen die
einen finanziellen Bezug im ASS-
Bereich haben.
Verbesserungs-vor- | Verbesserungsvor- Informationen, die Fachpersonen
schlige schldge nannten, um die Situation der ASS
Betroffenen zu verbessern.
Digitalisierung Potenzial Informationen von den Fachpersonen
iiber das Potenzial der Digitalisie-
rung (KI, Al) im Bereich der ASS-
Diagnostik.
Gefahren Informationen von den Fachpersonen

iiber die Gefahren der Digitalisierung
(KI, AI) im Bereich der ASS-Diag-
nostik.
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Zusammenfassende Inhaltsanalyse und Kategorisierung der Interviews mit Familien

Kodie-

re(i)nh‘;it Paraphrase Generalisierung Kategorie Kategorien Synthese (K)

F1 Ich habe mich selber mit dem Thema aus- | Selbststandiges Ausei- | Initiant der ASS- [ K1: ASS-Abklirung
einandergesetzt und fand, dass Fla da hin- | nandersetzen. ASS-Ab- | Abkldrung
einpasst. Deshalb bin ich zum Kinderarzt | kldrung gefordert.
und hab diese Abklarung verlangt. Wir Initiant der .ASS—Abklarung:
waren schon im KISPI angegliedert und {ﬁx?p_t.ekte,wer die ASS-Abklarung
so kamen wir zu Entwicklungspédiatrie. initiiert hat.

F2 Am Schluiss konnten wu'}lns einigen, dass Elmg.l.mg, dass ASS- Inltlaflt der ASS- Verdacht auf andere Ursachen:
be;1 F2a eine ASS-Abklarung stattfinden | Abklarung stattfindet. | Abklarung Aspekte. die auf Untersuchungen
SO die nicht ASS spezifisch waren.

F3 Die Selbstorganisation war bei ihm beein- | Zeitpunkt als Eltern | Initiant der ASS-

trachtigt. Er war in der 5. Klasse als wir
zum Kinderarzt sind und eine Abkldrung
verlangt haben.

ASS-Abklarung  ver-
langt haben.

Abklarung

Zeitpunkt der Diagnose: As-
pekte der Einschitzung des
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F3 Bei F3b hatten wir bereits durch F3a Er- | Anmeldung fiir ASS- | Initiant der ASS-
fahrungen und so haben wir sie gleich fiir | Abkldrung durch Eltern. | Abklérung
die Abkliarung angemeldet.

F4 Wegen meines Umfeldes ging ich erneut | Eltern verlangen eine | Initiant der ASS-
zum Kinderarzt und habe die ASS-Abkla- | Abkldrung. Abklérung
rung verlangt.

F4 Der Kinderarzt (2) hat uns an eine Fach- | Fachperson iiberweist | Initiant der ASS-
stelle iiberwiesen. Kind an Fachstelle. Abklédrung

F4 Ich bin mit dem Wunsch zum Arzt gegan- | Eltern haben die ASS- | Initiant der ASS-
gen, dass ich eine ASS-Abkldrung bei F4a | Abklarung gewlinscht. | Abkldrung
machen lassen mdchte.

F5 Der Psychotherapeut hat die 2. ASS-Ab- | Psychotherapeut, Initiant der ASS-
klarung initiiert (mit 8 Jahren). zweite ASS-Abkliarung | Abkldrung

initiiert.

F5 Die Kinderérztin hat die 1. ASS-Abkli- | Kinderdrztin  initiiert | Initiant der ASS-
rung (mit 3 Jahren) initiiert. Dort war der | erste ASS-Abklarung. | Abkldrung
Befund: kein ASS.

F1 Als Fla zweieinhalb Jahre alt war, sind | Nicht spezifische ASS- | Verdacht auf an-

wir umgezogen. Dem neuen Arzt haben
wir als Eltern gesagt, wir denken, da ist
noch etwas anderes dahinter. Der Arzt

Abklédrung wurde

durchgefiihrt.

dere Ursachen

Zeitpunktes der Diagnose durch
Familien.
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meinte dann, ja lassen wir ihn genetisch
abkldren. Fla hatte auch ein spezielleres
Aussehen.

F1

So sind wir ins Kinderspital Ziirich ge-
kommen und Fla wurde entwicklungspéa-
diatrisch abgeklirt. Es ging um so eine so-
genannte globale Entwicklungsverzoge-
rung. Es wurden keine spezifischen Autis-
mus-Tests gemacht.

Nicht spezifische ASS-
Abklédrung wurden
durchgefiihrt.

Verdacht auf an-
dere Ursachen

F1

Der Neuropédiater vom KISPI meinte, es
konne eine genetische Erkrankung vorlie-
gen und hat uns nach Schlieren in die Ge-
netik verwiesen. Dort hat man einen Chro-
mosomentest gemacht. So hat man die NF
entdeckt, Fla hatte keine Symptome (Zu-
fallsbefund).

Ursache fiir Symptome
wurden anders begriin-
det.

Verdacht auf an-
dere Ursachen

F1

Mit zwei konnte Fla noch nicht sitzen und
deshalb hat er Physiotherapie erhalten.
Aber man hat weiter abgewartet und alles
mit dem "Frithchen" sein begriindet.

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf an-
dere Ursachen

F1

Seitens des Neuropédiaters kam immer
die  Antwort:  diese  autistischen

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf an-
dere Ursachen
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Verhaltensweisen kommen von der NF.
Es sei keine eigentliche ASS.

F2

Wir sind mit dem Verdacht ASS zur Kin-
derarztin. Sie meinte, er schaue sich dies
vom Bruder ab.

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf
dere Ursachen

F3

Im Kindergarten war er weiter auffillig
und dann als er 5 war, wurde ADS abge-
klart. Ergebnis der Untersuchung war "au-
ditives Kurzzeitgedichtnis sei unterentwi-
ckelt".

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf
dere Ursachen

an-

F3

Beim Kinderarzt habe ich die Entwick-
lungsverzogerung angesprochen. Beide
Zwillinge sprechen schlecht und kaum. Er
hat dies abgetan, er meinte das sind Zwil-
linge, die kommunizieren mit der eigenen
Sprache.

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf
dere Ursachen

F4

Der Kinderarzt (1) hat F4a zum Ohrenarzt
verwiesen, weil dieser vermutete, F4a
evtl. nicht gut hort. Aber es stellte sich
heraus, dass mit seinen Ohren alles in
Ordnung war.

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf
dere Ursachen

an-
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F5

Im Alter von 3-4 Jahren vermutete man
bei F5a eine Spracherwerbsstorung.

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf an-
dere Ursachen

F5

Autismus wurde mit 3-4 Jahren ausge-
schlossen, da F5a Blickkontakt gehalten
hatte.

Ursachen fir Symp-
tome anders begriindet.

Verdacht auf an-
dere Ursachen

F1

Im Nachhinein betrachtet, hitten wir et-
was frither unternehmen konnen, hitten
wir auch die Unterstiitzung von den Fach-
personen gehabt.

Frithere Diagnose er-
moglicht frithere Inter-
vention.

Zeitpunkt der Di-
agnose

F1

Zeitpunkt der Diagnose war in Ordnung.
Bei Fla hatte es viele andere Themen
(Friihchen und NF) die es erschwert ha-
ben. Man hitte die Diagnose vermutlich
frither stellen konnen, aber die Diagnose
mit 6 zu erhalten ist bereits frither als bei
anderen.

Zeitpunkt der Diagno-
sestellung in Ordnung.
Einige Komponenten,
die es erschwert haben.

Zeitpunkt der Di-
agnose

F2

Bei F2a hitte ich mir die Diagnose frither
gewiinscht. Wir hitten frither besser dage-
genwirken konnen und das Kind hitte
nicht so schwere Situationen durchleben
miussen.

Zeitpunkt der Diagnose
hitte frither sein sollen.

Zeitpunkt der Di-
agnose

94



Anhang E

F2

Bei F2b war der Zeitpunkt der Diagnose
genau richtig.

Zeitpunkt der Diagnose
war in Ordnung.

Zeitpunkt der Di-
agnose

F3

Der Zeitpunkt der Diagnose war bei F3a
viel zu spit.

Zeitpunkt der Diagno-
sestellung zu spit.

Zeitpunkt der Di-
agnose

F3

Bei F3b & F3c war der Zeitpunkt passend.

Zeitpunkt der Diagno-
sestellung war in Ord-
nung.

Zeitpunkt der Di-
agnose

F3

Ich sehe einen Unterschied zwischen F3a
der erst ab 6./7. Klasse eine heilpadagogi-
sche Unterstlitzung und F3b, die bereits
mit 4 Jahren diese Unterstiitzung erhalten
hat. F3b verarbeite viele Sachen besser
und geht anders mit anderen Kindern um
als F3a.

Unterschiede von frither
und spdter Diagnose-
stellung.

Zeitpunkt der Di-
agnose

F4

In den Augen einer alleinerziehenden ver-
zweifelten Mutter, war der Zeitpunkt der
Diagnosestellung zu spét. Aber wenn ich
sehe, wie viele die Diagnose noch spiter
erhalten, ist das doch auch ein guter Zeit-
punkt.

Zeitpunkt der Diagnose
Zu spat.

Zeitpunkt der Di-
agnose
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F4 Ich glaube aber, mein Sohn hitte die Di- | Durch Engagement | Zeitpunkt der Di-
agnose spéter erhalten, wire ich nicht so | frithere Diagnose. agnose
engagiert gewesen.

F5 Es ist schwierig zu beurteilen, ob der Zeit- | Man hitte die Diagnose | Zeitpunkt der Di-
punkt der Diagnose richtig war. Ich | friiher stellen kdnnen. agnose
denke, die Diagnose hitte frither gestellt
werden konnen.

F5 Ich hitte mir die Diagnose vor der ersten | Diagnose ~ vor  der | Zeitpunkt der Di-
Schulklasse gewiinscht, so hétte er in der | Schule wiinschenswert. | agnose
Schule Unterstiitzung gehabt.

F5 Erst durch die Diagnose kann man bei der | Diagnose ~ ermoglicht | Zeitpunkt der Di-
IV und in der Schule Unterstiitzung anfor- | Unterstiitzung (Schule | agnose
dern. und IV).

F3 Durch die spite Diagnose hatte er die gan- | Effekt der spdten Diag- | Zeitpunkt der Di-
zen 7 Jahre keine Unterstiitzung von der | nose. agnose
Heilpddagogin gehabt.

F1 Wiéhrend der Abkldrung haben wir uns | Verstanden und gut be- | Psychische = As-
immer gut betreut gefiihlt. Wir konnten | treut gefiihlt. pekte

die Fragen stellen und haben immer Ant-
worten erhalten.
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F2 Jetzt haben wir eine Kinderérztin, die sich | Durch Fachperson ernst | Psychische  As-
nicht gross mit ASS auskennt, aber sie | genommen. pekte
hort zu und unterstiitzt uns super.

F2 Die Fachperson vom KJDP, die uns das | Fachpersonen nehmen | Psychische = As-
erste Mal ernst genommen hat, war etwas | Eltern ernst. pekte
Positives. Auch ein Kinderarzt, der uns
aufgenommen hat, obwohl er keine Kin-
der mehr aufnehmen konnte.

F4 Der neue Kinderarzt (2) hat mich dann | Fachperson nahm El- | Psychische = As-
ernst genommen. tern ernst. pekte

F4 Das einzige positive war der Zeitpunkt, | Positives Erlebnis, als | Psychische — As-
als ich ernst genommen wurde. Denn ab | Eltern ernst genommen | pekte
diesem Punkt tat sich was und F4a wurde | wurden.
abgeklart.

F5 Ich hatte Gliick mit meiner Kinderdrztin. | Unterstiitzende Kinder- | Psychische  As-
Die hat mich immer unterstiitzt und hatte | drztin pekte
viel Verstindnis fiir F5a.

F5 Meine Kinderdrztin nahm mich immer | Fachperson nahm El- | Psychische = As-
ernst, ich hatte Gliick. tern ernst. pekte

Psychische Aspekte: Aspekte,
die wihrend der ASS-Diagnostik
auf der psychischen Ebene posi-
tiv erlebt wurde.

Effekt der Diagnose: Aspekte
iiber den Effekt der Diagnose
beim Erhalt.

Finanzielle Aspekte: Aspekte,
die auf der finanziellen Ebene als
positiv erlebt wurden.

Ablauf der ASS-Abklirung:
Aspekte, die wihrend der ASS-
Abkldrung auf der Ebene des
Prozesses positiv erlebt wurden.
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F1 Die Diagnose hatte einen erleichternden | Diagnose hatte einen er- | Effekt der Diag-
Effekt gehabt. Wir wussten nun, was es | leichternden Effekt. nose
ist, und konnten alles besser verstehen.

F1 Wir konnten uns mit dem Thema ausei- | Auseinandersetzten mit | Effekt der Diag-
nandersetzten. Wir haben eine Erkldrung | der Thematik. Erkli- | nose
erhalten, wieso eine normale Erziehung | rung fiir das Verhalten.
nicht funktionierte. Die Diagnose ermdg- | Ermoglicht spezifisches
lichte uns, sehr spezifisch mit ihm zu ar- | Arbeiten.
beiten, das hat gut funktioniert.

F2 Effekt der Diagnose: Es war eine grosse | Diagnose hatte einen er- | Effekt der Diag-
Erleichterung. Wenn man als "Frischlings | leichternden Effekt. nose
Mama" gesagt bekommt, dass es an einem
selber liegt, dass das Kind so ausflippt,
macht das schon etwas mit einem selber.

F2 Die Diagnosestellung war wie ein Start- | Mit der Thematik befas- | Effekt der Diag-
schuss. Ab dann konnte ich mich damit | sen. Hilfe suchen. nose
befassen, einlesen, einarbeiten, schauen
woher, wir Hilfe erhalten kénnen.

F3 Die Diagnose hatte einen Effekt der Be- | Diagnose hatte einen | Effekt der Diag-
statigung. Wir wussten, was es war, was | Effekt der Bestdtigung. | nose

wir machen konnen und wie wir thn un-
terstiitzen kOnnen.
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F3

Die Diagnose verschaffte Klarheit in der
Familie.

Diagnose verschafft
Klarheit.

Effekt der Diag-
nose

F4

Der Effekt der Diagnose ist zweigeteilt.
Einerseits war es eine Erleichterung, ich
wusste nun, was es ist, aber es war auch
schwer fiir mich dies zu akzeptieren.

Effekt der Diagnose
zweigeteilt. Erleichte-
rung und Miihe mit Ak-
zeptanz.

Effekt der Diag-
nose

F1

Mit der IV hatten wir keine grossen Prob-
leme, da Fla durch die Frithgeburt bereits
eine Geburtsgebrechen-Nummer hatte.

Keine Probleme mit der
1V.

Finanzielle As-
pekte

F1

Positiv bei der Abkldrung empfand ich,
wie die Fachpersonen mit Fla umgegan-
gen sind. Sie waren sehr feinfiihlig und
ich habe mich nicht wie eine Nummer ge-
fiihlt. Sie haben das personlich gestaltet.

Professioneller und
freundlicher ~Umgang
mit dem Kind.

Ablauf der ASS-
Abklédrung

F1

Da Fla bereits wegen anderen Themen
engen Kontakt zu den Behandlern hatte,
mussten wir nicht lange warten.

Vorhandener Kontakt
zur Fachstelle.

Ablauf der ASS-
Abklédrung

F3

Die Abkldrung bei den jlingeren Zwillin-
gen war positiv, da wir bereits alle Kon-
takte hatten.

Durch Kontakte, gute
Erfahrung.

Ablauf der ASS-
Abklédrung

99



Anhang E

F5 Meine Erfahrungen mit dem med. Fach- | Positive Erfahrung mit | Ablauf der ASS-
personal bei der ASS-Abklidrung war im- | Fachpersonal. Abklédrung
mer positiv. Alle wirkten sehr kompetent.

F5 Dadurch, dass ich bereits Kontakte hatte, | Durch Kontakte | Ablauf der ASS-
dauerte die Abkldrung etwa 3 Monate. schnelle =~ ASS-Abkléd- | Abkldrung

rung.

F1 Es gab Momente, in welchen wir nicht | Fachpersonen nahmen | Psychische Belas-
ernst genommen wurden. Eltern nicht ernst. tung

F1 Inzwischen kenne ich mich gut mit Autis- | Fachpersonen nahmen | Psychische Belas- | Psychische Belastung: Aspekte,
mus aus und kann sagen, da hitten die | Eltern nicht ernst. tung die wihrend der ASS-Abkldrung
Fachpersonen uns ernster nehmen sollen. als psychisch belastend erlebt

wurden.

F1 Belastend war das herausfordernde Ver- | Belastung durch heraus- | Psychische Belas-
halten von Fla. Beim Kindergarteneintritt | forderndes ~ Verhalten | tung Finanzielle Belastung: Aspekte
war das schwierig. Im Kindergarten ging | vom Kind. die wihrend der ASS-Abklirung
es gut und zu Hause musste die angestaute als finanziell belastend erlebt
Energie raus. wurden.

F1 Wir mussten uns das Wissen iiber ASS | Wissen  selbststindig | Psychische Belas-
selber aneignen. aneignen. tung
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F1 Fiir Eltern ist die Unwissenheit "Was hat | Belastung durch Unge- | Psychische Belas-
mein Kind" sehr belastend. Dies fiihrt | wissheit. Lost Zweifel | tung
dazu, dass die Eltern an sich selber zwei- | bei Eltern aus.
feln, denn sie sehen andere Familien mit
deren braven Kindern und fragen sich,
was mache ich falsch.
F2 In der KJPD wurden wir lange vertrostet, | Fachpersonen nehmen | Psychische Belas-
die meinten F2a habe ein Problem mit mir | Eltern nicht ernst. Ursa- | tung
(Mutter). Das ganze Problem wurde auf | chen fiir Symptome an-
mich geschoben. ders begriindet.
F2 Als frische Mama wollte man alles richtig | Angst etwas Falsches zu | Psychische Belas-
machen und so haben wir F2a in die Krab- | machen. tung
belgruppe getan. Er war dort sehr iiberfor-
dert.
F2 F2a wurde immer grosser und kriftiger. | Belastung wegen des | Psychische Belas-
Die Aggressionen haben zugenommen, | Verhalten. Fachperso- | tung
wir als Eltern haben mehr korperlichen | nen haben Eltern nicht
Schaden erlitten. Wir haben dann beim | ernst genommen.
KJPD um Hilfe gebeten, diese jedoch
nicht erhalten.
F2 Als wir um eine ASS-Abkliarung gebeten | Fachpersonen nehmen | Psychische Belas-
haben, wurde das Anliegen abgetan. Eltern nicht ernst. tung

Ablauf der ASS-Abklirung:
Aspekte, die wihrend der ASS-
Abkldrung als auf der Ebene des
Prozesses als belastend erlebt
wurden.
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F3 Bei F3a war die Zeit von der 1. - 4. Klasse, | Belastung zu Hause. Psychische Belas-
ein Horror. Niemand hat sich interessiert, tung
welche Belastungen zu Hause waren.

F3 Als es darum ging, welche Abkldrung bei | Fachpersonen nahmen | Psychische Belas-
F3a gemacht werden soll, nahm ich nie- | Eltern nicht ernst. tung
mand ernst.

F4 Wegen der Symptome ging ich mehrmals | Fachperson nahmen El- | Psychische Belas-
zum Kinderarzt und wurde dort nicht 2-3 | tern nicht ernst. tung
Monate nicht ernst genommen.

F4 Belastend waren die Unsicherheit und Un- | Unsicherheit und Unge- | Psychische Belas-
gewissheit, was mein Kind hat. Man hatte | wissheit waren belas- | tung
mir nie eine Sicherheit gegeben, ich | tend.
musste lange warten und hatte keine An-
haltspunkte.

F4 Ich habe mich einsam gefiihlt. Psychische Belastung | Psychische Belas-

durch Einsamkeit. tung

F4 Alles, was ich heute iiber ASS weiss, habe | ASS-Wissen selber an- | Psychische Belas-

ich mir selber angeeignet. geeignet. tung
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F5

Die Informationen, die man in Bezug auf
ASS braucht, erhdlt man nicht einfach so.
Man muss sich diese erkdmpfen und
selbststandig nachfragen.

ASS-Informationen sel-
ber holen.

Psychische Belas-
tung

F5

Eltern versuchen aus Scham das Kind bes-
ser darzustellen, als es moglicherweise ist.

Eltern aus Scham nicht
ehrlich.

Psychische Belas-
tung

F1

Wiéhrend so einer Abkldrung schwebt
man ein bisschen in der Luft, da braucht
es mehr Angebote, fiir diese Zeit. Denn
die Fachpersonen sind mit den Abklédrun-
gen ausgelastet.

Ungewissheit wihrend
der Abkldrung. Mehr
Angebot fiir diese Zeit.

Psychische Belas-
tung
Verbesserungsvor-
schldge Familien

F2

KJPD Heerbrugg meinte, wir Eltern miis-
sen uns dndern. Aufgrund dessen haben
wir die Betreuung dort abgebrochen.

Fachpersonen haben El-
tern nicht ernst genom-
men. Abbruch der Be-
treuung.

Psychische Belas-
tung

F1

Von anderen Familien habe ich gehort,
dass der IV Antrag bei Autismus grund-
satzlich immer erst abgelehnt wird. Erst
nachdem Einsprache erhoben wurde, wird
er bewilligt.

Von anderen Familien
schlechte Erfahrungen
mit [V,

Finanzielle Belas-
tung
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F2 Nun haben wir durch den Verein Autis- | Private Fachperson | Finanzielle Belas-
mus Deutsche Schweiz eine Fachperson | wird selber bezahlt. tung
gefunden, diese bezahlen wir aber selber.

F2 Die ganze Thematik Schule und IV sind | Thema Schule und IV | Finanzielle Belas-
auch Graubereiche, denn man schliipft | sind Graubereiche. tung
hier einfach durch, man wird nicht unter-
stutzt.

F2 Damit man als Eltern eines autistischen | Antrag  fiir  Hilfslo- | Finanzielle Belas-
Kindes die Hilfslosenentschiddigung er- | senentschidigung  ist | tung
hélt, muss man kdmpfen. ein schwieriger Prozess.

F2 Ein Lohn fiir eine Familie ist heute nicht | Lohnausfille durch die | Finanzielle Belas-
ausreichend. Miitter von geistig & korper- | Betreuung von ASS | tung
lich behinderten Kinder sind gut abge- | Kinder. IV Unterstiit-
deckt und erhalten Unterstiitzung. Die El- | zung unterscheiden
tern, die ein autistisches Kind haben, er- | sich.
halten nicht die gleiche Unterstiitzung.

F2 Unsere Kinder konnen nur reduziert in | Lohnausfille durch die | Finanzielle Belas-
den Kindergarten, denn an eine heilpdda- | Betreuung von ASS | tung

gogische Schule diirfen sie nicht. Das be-
deutet, ich kann nicht arbeiten. Ich kann
die Kinder nicht fiir eine lingere Zeit ir-
gendwo abgeben. Erneut ein Graubereich.

Kinder.
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F2 Die Thematik mit den Lohnausfillen | Thema  Lohnausfille | Finanzielle Belas-
muss angeschaut werden. Diirften meine | sollte behandelt werden. | tung
Kinder an die heilpddagogische Schule,
konnte ich halbtags arbeiten.

F3 Mit 3 autistischen Kinder kann ein Eltern- | Arbeiten mit 3 Autisten | Finanzielle Belas-
teil sicher nicht arbeiten. nicht moglich. tung

F3 In der Kita miissen wir einen Aufpreis | Aufpreis fiir Kita wegen | Finanzielle Belas-
zahlen, damit wir iiberhaupt einen Platz | ASS. tung
bekommen.

F3 Nur eines meiner Kinder erhdlt IV, die an- | IV Annahme und Ab- | Finanziclle Belas-
deren wurden aus nicht verstidndlichen | lehnung. tung
Griinden abgelehnt.

F4 Die finanziellen Belastungen kamen nach | Finanziellen Belastun- | Finanzielle Belas-
der Diagnose. gen nach Diagnose. tung

F4 Finanziell ist es so, dass F4a bei der IV | Schwierigkeiten =~ mit | Finanzielle Belas-
angenommen ist, aber nur flir medizini- | Hilfsmittel bei I'V. tung

sche Massnahmen. Hilfsmittel werden
von der IV nicht iibernommen. Dies ist
eine Belastung, denn mein Kind brauch
z.B. einen speziellen Kinderwagen.
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F4 Wire mein Kind korperlich behindert, | Hilfsmittel werden bei | Finanzielle Belas-
wiirde er diesen speziellen Kinderwagen | korperlicher Behinde- | tung
erhalten, aber mit ASS nicht. rung bereitgestellt.

F2 Die IV Fachpersonen, sind nicht geschult | [V Fachpersonen sind | Finanzielle Belas-
darin, ASS zu verstehen. Fiir sie ist es | nicht sensibilisiert auf | tung
nicht logisch, dass ein Kind, welches die | ASS.
Fiisse und Hande bewegen kann, sich
nicht alleine anziehen kann. Die Punkte
sind stark auf das korperliche ausgerich-
tet.

F2 Man fillt bei diesem [V-System irgend- | [V System ist ein Grau- | Finanzielle Belas-
wie durch. bereich. tung

F3 Eine ASS-Abkldrung ist sehr zeitintensiv. | ASS-Abklarung zeitin- | Ablauf der Abkla-

tensiv. rung

F3 Uns wurden keine externen Anlaufstellen | Keine Empfehlung | Ablauf der Abkli-
empfohlen. durch Fachstelle. rung

F3 Durch Zufall habe ich iiber eine Hilfsor- | Informationen zum | Ablauf der Abkla-

ganisation erfahren, dass wir als Eltern fi-
nanzielle Unterstiitzung erhalten konnen.
Dies wurde kein einziges Mal von keinem
Gesundheitsbereich erwéhnt.

Thema ASS per Zufall
erfahren.

rung
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F3

Man erhélt vor der Abklarung keine Infor-
mationen, was einen dort erwartet. Das
heisst man kann das Kind nicht vorberei-
ten, dieses hat Angst und das fiihrt zu wei-
terem Stress.

Keine  Informationen
vor  ASS-Abklédrung.
Keine Vorbereitung
moglich.

Ablauf der Abkla-
rung

F3

Die Termine kann man sich nicht auswéah-
len, man muss kommen, wann man aufge-
boten wird. Wir haben 4 Kinder, das ist
nicht einfach zu organisieren. Will man
einen Termin verschieben, muss man
dann ein halbes Jahr langer warten.

Unzufriedenheit wegen
Situation mit Terminen.

Ablauf der Abkla-
rung

F4

Ich musste mir einen zweiten Termin er-
kdmpfen, habe immer wieder die Fach-
stelle kontaktiert und nach einem Fol-
getermin gefragt. Dies war belastend,
denn die Situation zu Hause mit F4a
wurde immer schwieriger.

Wartezeit und Aufwand
wegen  Nachfolgeter-
min.

Ablauf der Abkla-
rung

F4

Die Wartezeiten und die Lénge der Abkla-
rung waren belastend.

Wartezeiten und Dauer
der Abklidrung belas-
tend.

Ablauf der Abkla-
rung
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F4

Auch das Ausfiillen vieler Fragebogen
war belastend. Denn es waren viele Fra-
gen und einige musste ich zweimal ausfiil-
len.

Belastung durch Ablauf
ASS-Abklarung.

Ablauf der Abkla-
rung

F5

Fiir die Eltern ist eine Abkldrung anstren-
gend, es ist ein zeitlicher Aufwand.

ASS-Abklarung  zeitli-
cher Aufwand.

Ablauf der Abkla-
rung

F1

Es waren etwa 4-6 Monate, bis die Abkla-
rung stattfinden konnte.

Wartezeiten, bis die
ASS-Abkliarung  statt-
fand.

Ablauf der Abkla-
rung

F1

Wartezeit fiir die PDAG betréigt aktuell
2.5 - 3 Jahre.

Wartezeit bei Fachstel-
len.

Ablauf der Abkla-
rung

F1

Dann weiss man, etwas stimmt nicht,
muss aber so lange auf einen Termin war-
ten, bis diese Abkldrung gemacht wird.

Belastung durch Warte-
zeit.

Ablauf der Abkla-
rung

F2

Wir mussten 4 Monate auf den Termin
warten, eigentlich waren die Wartezeiten
linger. Da wir aber die Kontakte schon
hatten, wurde unser Fall priorisiert.

Wartezeiten, bis die
ASS-Abkliarung  statt-
fand.

Ablauf der Abkla-
rung

F4

Dort gab es eine Wartezeit, wie lange
weiss ich nicht mehr.

Wartezeit bei der Fach-
stelle. Dauer unbekannt.

Ablauf der Abkla-
rung
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F1

Jetzt sind 5 Jahre vergangen und es hat
sich doch auch was verdndert und das
Wissen ist vermehrt vorhanden.

Sensibilisierung/ Wis-
sen mehr vorhanden.

Sensibilisierung

F2

Autismus ist so unsichtbar, die bei der IV
konnen das nicht greifen.

IV Fachpersonen sind
nicht sensibilisiert auf
ASS.

Sensibilisierung

F2

Die IV-Fragebdgen sind auf das korperli-
che ausgerichtet. Wenn ein Kind schlu-
cken kann, kann es auch essen, aber dass
ein Autist so stark abgelenkt ist und nicht
genug essen wiirde, wiirden die Eltern
nicht aufpassen, erscheint der IV nicht lo-
gisch.

IV Fragebogen sind
nicht auf ASS ausge-
richtet.

Sensibilisierung

F2

Ursache fiir die Belastung: Unwissen bei
den Leuten. Kinderérzte gehdren sensibi-
lisiert. Aussenstellen von KJPD gehoren
besser geschult.

Unwissen & nicht vor-
handene  Sensibilisie-
rung bei verschiedenen
Fachpersonen.

Sensibilisierung

F3

Eine Ursache ist, dass man von einigen
Arzten nicht ernst genommen wird.

Nicht ernst nehmen
durch Fachpersonen.

Sensibilisierung

Sensibilisierung: Aspekte, die
Ursache der Probleme im Be-
reich Sensibilisierung beschrei-
ben.

Kapazititsmangel: Aspekte, die
Ursache der Probleme im Be-
reich Kapazitdtsmangel beschrei-
ben.
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F4 Das Problem liegt fiir mich bei den Fach- | Ursache seien nicht in | Sensibilisierung
personen, die einen zu Hause unterstiit- | ASS geschulte Fachper-
zen. Meine Erfahrung nach sind diese | sonen, die zu Hause hel-
nicht im ASS Bereich geschult. fen.

F4 Viele wissen nicht, was es alles flir Hilfs- | Unwissen, was  fiir | Sensibilisierung
mittel braucht und die individuelle Hilfe | Hilfsmittel bei ASS not-
kommt zu kurz. wendig sind.

F4 In meinen Augen ist das Thema ASS noch | Sensibilisierung  von | Sensibilisierung
nicht wirklich bei den Menschen ange- | ASS noch nicht genii-
kommen. gend.

F5 Ich sehe die Verantwortung bei den Kin- | Kinderdrzte haben Ver- | Sensibilisierung
derédrzten, Eltern zu beraten, ob eine ASS- | antwortung Eltern in
Abklarung indiziert wére. Bezug auf ASS zu bera-

ten.
Fl1 Ursachen fiir dieses Problem sind die Res- | Ursache sind Personal- | Kapazitdtsmangel

sourcen, personell wie finanziell.

mangel und finanzielle
Aspekte.
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F1 Die Fachstellen selber sind total unzufrie- | Fachstellen sind unzu- | Kapazititsmangel
den mit der Situation, denn die mochten | frieden. Fachstellen
selber mehr Leute, Raum und Zeit haben | konnen nur eine be-
fiir solche Abklarungen, aber dies ist ein- | stimmte Anzahl Abkla-
fach nicht vorhanden. Somit konnen nur | rungen leisten.
eine bestimmte Anzahl Kinder abgeklért
werden.
F3 Ich glaube einfach die Kapazitit fehlt. Kapazitit fehlt. Kapazititsmangel
F3 Der Kinderarzt sieht die Kinder aber auch | Beschrinkte Moglich- | Kapazititsmangel
selten und nur kurz, es ist schwierig, das | keiten vom Kinderarzt.
Kind dann richtig einschétzen zu konnen.
Fl1 Wihrend der Zeit der Abkldrung wiirde es | Fachstellen sollten In- | Verbesserungsvor-
helfen, wenn diese Eltern von der Fach- | formationen {iber El- | schlage
stelle Informationen erhalten iiber Eltern- | terngruppe vermitteln.
gruppen oder andere nicht hochprofessio- Verbesserungsvorschlage: As-
nelle Stellen, die man ohne Kostengut- pekte, die Familien nannten, um
sprache in Anspruch nehmen kann. die Situation der ASS Betroffe-
nen zu verbessern.
F1 Ein Elternaustausch kann helfen, um zu | Eltern-Austausch kann | Verbesserungsvor-
sehen, dass man nicht alleine ist. helfen bei psychischen | schldge

Belastungen.
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F2 Fiir nach der Diagnose braucht es bessere | Es braucht eine Zentrale | Verbesserungsvor-
Unterstiitzung. Wie eine Zentrale, die ei- | die Fachstellen/ -perso- | schlige
nem weiterhelfen kann und Fachstellen / | nen vermittelt.
Fachpersonen vermitteln kann.

F2 Bei der IV sollte man Personal einstellen, | Fachpersonen schulen/ | Verbesserungsvor-
welches iiber ASS Kenntnisse hat, denn | sensibilisieren. schliage
die kommen dann zu den Familien nach
Hause und machen eine Einschétzung.

F2 Auch beim schulpsychologischen Dienst | Fachpersonen schulen/ | Verbesserungsvor-
sollten die Personen geschult und sensibi- | sensibilisieren. schliage
lisiert sein.

F2 Eine Losung wire, dass man eher Ver- | Schnelle Verdachtsdi- | Verbesserungsvor-
dachtsdiagnosen stellt, weil die Eltern | agnosen wéren hilf- | schldge
dann mit den Massnahmen bereits begin- | reich.
nen konnen.

F2 Auch finde ich, ist es wichtig zu priorisie- | Priorisierung der Fille | Verbesserungsvor-
ren. Da alles so iiberlastet ist, braucht es | ist notwendig, bei dieser | schldge

jemanden, der sagt, da ist ein Handeln
dringend und da kann es noch warten,
denn mein Kind hat mich so geschlagen,
dass ich blaue Flecken hatte und er war
dabei 3-jdhrig.

Kapazitit.
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F3 Es braucht wie eine Oberstelle, die eine | Priorisierung der Fille | Verbesserungsvor-
Einschétzung eines Falls macht, um so die | wire notwendig. schliage
Prioritéten besser zu verteilen.

F4 Es braucht mehr Notfallstellen, Notfall- | Bedarf an Notfallstel- | Verbesserungsvor-
nummer. Denn in schwierigen Situationen | len/  Notfallnummer. | schlidge
braucht man sofort Hilfe und kann nicht | Hilfe im Moment, ohne
Monate auf einen Termin warten. Wartezeiten.

F4 Auch, finde ich, miissen Fachstellen mehr | Fachstellen sollen mehr | Verbesserungsvor-
Informationen vermitteln. Informationen vermit- | schlige

teln.

F4 Auch finde ich wichtig, dass man die El- | Eltern ernst nehmen. Verbesserungsvor-
tern ernst nimmt, dies sollte sich verbes- schliage
sern.

F4 Es ist wichtig, ASS Betroffene rechtzeitig | Rechtzeitige Unterstiit- | Verbesserungsvor-
zu unterstiitzen. Denn sonst leiden sie spd- | zung bei ASS wichtig. | schliage
ter an psychischen Erkrankungen.

F4 Wenn diese dann in psychiatrische Thera- | Belastung fiir das Ge- | Verbesserungsvor-
pie miissen, werden sie dann zur Belas- | sundheitswesen. schldge

tung des Gesundheitswesens.
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F4

Daher ist es wichtig, langerfristig zu se-
hen, was kostet mehr? Die Unterstiitzung,
damit sich ein ASS Kind gut entwickeln
kann, oder die Kosten fiir andere Erkran-
kungen die spéter behandelt werden miis-
sen.

Frage nach Gesund-

heitskosten.

Verbesserungsvor-
schldge

F4

Spezielle Hilfsmittel sollten bei der 1V
eingegliedert werden, damit man diese
ohne Diskussion erhalten kann.

Spezielle Hilfsmittel bei
IV integrieren.

Verbesserungsvor-
schldge

F1

Durch Digitalisierung werden die Wege
kiirzer, das ist positiv.

Positive Aspekte von
Digitalisierung.

Digitalisierung

F1

Ob die Digitalisierung fiir die Abkldrung
einen Nutzen haben kann, sehe ich kri-
tisch. Man muss trotzdem vor Ort sein, so
eine Abklidrung kann man nicht online
machen.

Kritisch, ob Digitalisie-
rung Nutzen fiir die
ASS-Abklarung  brin-
gen kann.

Digitalisierung

F1

Akzeptanz zur Digitalisierung: Ich sehe
grosse Vorteile, die Wege sind kiirzer,
man kann die Patientendaten speichern
und abrufen. Die Gefahr ist fiir mich, dass
man einfach zu einer Nummer wird. Es

Vorteile von Digitali-
sierung sind présent. Es
kommt auf die Einsatz-
art drauf an.

Digitalisierung

Digitalisierung: Aspekte zur
Einstellung gegeniiber der Digi-
talisierung (KI, AI) von Fami-
lien.
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kommt darauf an, wo und wie das Ganze
eingesetzt wird.

F2

Digitalisierung und Autismus finde ich
schwierig. Ich finde es braucht einfach ge-
schulte Fachpersonen. Denn ASS ist so
breit, alle sind so individuell.

Kritisch, ob Digitalisie-
rung Nutzen fiir ASS-
Abklédrung bringen
kann.

Digitalisierung

F3

Digitalisierung: Ich finde, die Fragenbo-
gen zur Abkldrung hétten in digitaler
Form vor der Abkldrung gesendet werden
konnen. So kann sich die Familie Zeit
nehmen und die Fachpersonen wissen im
Voraus, wo die Schwerpunkte liegen.

Moglichkeiten, wie die
Digitalisierung  helfen
konnte.

Digitalisierung

F3

Akzeptanz Digitalisierung: Ich sehe, dass
es einige Sachen erleichtern kann, finde
einen guten Mittelweg gut. Es sollte je-
doch ein Werkzeug bleiben.

Digitalisierung  sollte
ein Werkzeug bleiben.

Digitalisierung

F4

Roboter, kiinstliche intelligent usw. sind
mir eher suspekt.

Kritische Haltung ge-
geniiber KI/ Al

Digitalisierung

F4

Fiir mich ist die menschliche Beziehung
wichtig, ich denke nicht das die

Menschlicher ~ Bezug
wichtig.

Digitalisierung
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Digitalisierung oder KI bei der Abklérung
von ASS helfen konnte.

F4

Bei der Digitalisierung sehe ich Potenzial,
dass dies z.B. die Angelegenheit mit den
Fragebogen vereinfachen konnte. Das
diese am Laptop oder Tablet zu Hause
ausgefiillt werden konnen.

Potenzial von Digitali-
sierung bei Prozesse
wie Fragebogen ausfiil-
len sichtbar.

Digitalisierung

F4

Priorititen sollten bei mehr Fachstellen
und Fachpersonal liegen. Und das vorhan-
dene Fachpersonal auf ASS sensibilisie-
ren.

Priorititen sollen mehr
Fachstellen und Perso-
nal sein.

Digitalisierung
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Zusammenfassende Inhaltsanalyse und Kategorisierung der Interviews mit Experten

f:i:]l::it Paraphrase Generalisierung Kategorie Kategorien Synthese (K)
El Das Diagnoseverfahren bei1 ASS beruht Diagnoseverfahren be- | Basis der Abkla- | K1: ASS-Diagnostik
aktuell zur Hauptsache auf Beobachtun- | ruht hauptsédchlich auf | rung
gen durch Fachpersonen, Eltern oder Beobachtungen.
Schulpersonen. Basis der Abklirung: Aspekte
der Abkldrung, worauf sie be-
El Man kann nicht nur den Fragebogen aus- | Fragebogen auswerten | Basis der Abkla- | ruht, welche Instrumente ver-
werten und wenn jemand unter dem Cut- | reicht nicht. rung wendet werden.
Off hegt, 1st es automatisch kein ASS.
Das geht leider nicht so.
Dauer der Abklirung: Aspekte
El Die professionelle Art einer ASS-Diag- | Professionell wire, Basis der Abklia- | wie lange eine ASS-Abklarung
nostik wire, wenn sie zwei Fachpersonen | wenn 2 Fachpersonen rung dauert
zusammen durchfithren. Eine interagiert | die Abklarung durch-
mit dem Kind und die zweite beobachtet, | fithren.
wie diese Interaktionen stattfinden. Fachpersonen, die Abklirun-
gen durchfiihren: Aspekte zu
El Es gibt aber auch Stellen, die eine ASS - | Es gibt Stellen, die al- | Basis der Abkla- | der Ausbildung der Personen,
Diagnostik nicht zu zweit machen, leider. | leine die Diagnostik rung die die ASS-Abklarung durch-

machen.

fithren.
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E2 Es gibt immer eine allgemeine Kinder- Allgemeine Kinder- Basis der Abkli-
und Jugendpsychiatrische Abkldarung, mit | und Jugendpsychiatri- | rung
projektiven Tests, Intelligenztests, Auf- sche Abklidrung mit
merksamkeitstests, Fragebogen und versch. Tests.
Anamnesen fiir eine breite Abklarung.

E2 Wird der ASS Verdacht erhértet, findet Erharteter Verdacht Basis der Abkla-
die ASS spezifische Abkldrung statt, da- | fiihrt zu ASS spezifi- rung
fiir wird der ADOS verwendet. Neben sche Abkldarungen (A-
dem findet ein ASS spezifisches Inter- DOS + Gesprich mit
view mit den Eltern statt. Eltern).

E2 Wenn sich irgendwelche Befunde wider- | Beobachtungen vor Ort, | Basis der Abklé-
sprechen, finden auch Beobachtungen bei Bedarf. rung
vor Ort (Schule, Kindergarten) statt. Wei-
ter werden auch Lehrer befragt.

E2 Weiter werden noch Befunde (falls vor- | Vorhandene Befunde Basis der Abkla-
handen) eingefordert, z.B. von schulpsy- | von diversen Fachper- | rung

chologischen Abkldrungen, Anamnese
oder Berichte der Heilpddagogischen
Friitherziehung oder von Ergotherapeuten.
Dies gehort alles zur Anamnese.

sonen einfordern.

Erfahrung der Fachpersonen:
Aspekte zu der Wichtigkeit der
Erfahrung von den Fachperso-
nen im Bereich ASS-Diagnostik.

Rolle der Eltern: Aspekte zur
Rolle der Eltern in der ASS-Di-
agnostik.

Forderung der Friiherken-
nung: Aspekte, die in Richtung
Fritherkennung und Screenings
genannt wurden.

Kinderirztliche Voruntersu-
chung: Aspekte, die Kinderirzte
in den Voruntersuchungen unter-
suchen.
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E2 Es ist jedoch auch wichtig, differenzialdi- | Differenzialdiagnosen | Basis der Abkla-
agnostisch geschult zu sein, um dann sind auch wichtig. rung
auch gezielte Empfehlungen abgeben zu
konnen.

E3 Der Ablauf einer ASS-Abkldrung ist ASS-Abklarung nicht Basis der Abkli-
nicht vollig schematisch. vollig schematisch. rung

E3 Die konkrete Situation der Familie wird | Situation an Familie an- | Basis der Abklé-
angeschaut. Es wird abgeklart, welche passen. rung
Untersuchungen bereits stattgefunden ha-
ben. Es wird versucht, sich der Familie
anzupassen und sie dort abzuholen, wo
sie sich befinden.

E3 Der Einstieg einer ASS-Abklarung ist Einstieg ASS-Abkla- Basis der Abkli-
immer ein sehr ausfiihrliches Gespriach rung: Gesprach mit El- | rung
mit den Eltern {iber die bisherige Ent- tern.
wicklung des Kindes, iiber die aktuelle
Situation und die Probleme im Alltag.

E3 Ein Teil ist auch die Familienanamnese, | Familienanamnese ist Basis der Abkla-
gibt es in der Familie &hnliche Fille. ein Teil. rung
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E3 Weiter wird nach Drittpersonen, die das | Gespriche mit Drittper- | Basis der Abklé-
Kind gut kennen, geschaut (Kindergért- | sonen. rung
nerinnen, Lehrerinnen) und mit dem Ein-
verstandnis der Eltern, auch mit denen
gesprochen.

E3 Das Gesprich ist teilweise offen, damit Offene und ASS spezi- | Basis der Abkli-
die Eltern ihre Anliegen vorbringen kon- | fische Fragen. rung
nen und ein Teil sind gezielte Fragen
nach Autismus verdichtigen Symptomen.

E3 Das ADI wird bei unklaren Situationen Unklare Situation fiihrt | Basis der Abkla-
oder unterschiedlichen Berichte verwen- | zu ADI. rung
det. Da dieses Interview sehr zeitaufwen-
dig ist, wird es nicht bei jeder Abklarung
durchgefiihrt.

E3 Der eine Teil sind Gesprichen mit den Zwei Teile: Gesprich Basis der Abkli-
Eltern. Der andere Teil ist das Kind ken- | mit Eltern und Verhal- | rung
nenlernen. ten vom Kind.

E3 Das ADOS wird fiir die Beobachtung des | ADOS fiir Beobach- Basis der Abkla-
Kindes angewendet. tung. rung

E3 ADOS ist der diagnostische Gold-Stan- | ADOS Gold Standard. | Basis der Abkla-
dard, weltweit. rung

120



Anhang F

E3 Manchmal finden Beobachtungen vor Ort | Beobachtungen vor Ort. | Basis der Abklé-
statt, diese konnen das Bild noch vervoll- rung
standigen.

E3 Es kommen auch noch Fragebogen zum | Fragebogen fiir andere | Basis der Abkla-
Einsatz, damit andere Themen nicht ver- | Themen, damit nichts rung
passt werden. verpasst wird.

E3 Der ADOS wird eigentlich bei allen Ab- | ADOS bei allen Abkld- | Basis der Abkla-
klarungen eingesetzt. Alles andere wird | rungen. Rest flexibel. rung
ein bisschen flexibler gehandhabt.

E3 Der ADOS wird oft zu zweit gemacht. ADOS wird zu zweit Basis der Abkla-
Eine Person beschéftigt sich mit dem durchgefiihrt. rung
Kind, die andere beobachtet genau wie
sich das Kind verhiilt.

E3 Weiter ist teilweise eine kognitive Abkla- | Teilweise kognitive Basis der Abkli-
rung indiziert, diese wird jedoch nicht Abklarung indiziert. rung
standardmadssig bei allen Kindern durch-
geflihrt.

E3 Meiner Meinung nach gibt es zwischen Keine Unterschiede Basis der Abkli-
den Kantonen keine grossen Unter- zwischen Kantone in rung

schiede, was die ASS-Abkldrung angeht.

Bezug auf ASS-Abkla-
rung.
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El Die ASS-Abklarung braucht mehrere Se- | ASS-Abklarung Dauer der Abkli-
quenzen. Die Umgebung ist neu fiir das | braucht mehrere Se- rung
Kind, diese miissen sich erst daran ge- quenzen.
wohnen. Daher ist es wichtig, die Abkla-
rung auf mehrere Termine zu verteilen,
um bessere Beobachtungen ziehen zu
konnen.

E3 Man versucht sich der Situation der El- Je nach Situation der Dauer der Abkla-
tern anzupassen. Wohnen diese in der Familie, mehrere kurze | rung
Nébhe, gibt es mehrere kiirzere Sitzungen, | oder wenige lange Ter-
wohnen diese weiter weg, macht man mine.
wenige dafiir langere Sessions.

E3 Wie lange eine Abkliarung dauert, ist un- | Dauer Abklarung unter- | Dauer der Abkla-
terschiedlich. schiedlich. rung

E3 Bei einigen Kindern sieht man in den ers- | Manchmal schnell Dauer der Abkla-
ten 15 Minuten, was Sache ist, und so sichtbar. rung

mochte man die Eltern nicht unnétig mit
vielen Terminen belasten.
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E3 Es braucht ein ausfiihrliches Gespréch Anzahl Termine fiir Dauer der Abkli-
mit den Eltern, manchmal auch zwei. Abklérung. rung
Dann noch 2-3 Termine mit dem Kind.
Bei Kindern, die nicht kooperativ sind,
braucht es nochmal 2 Termine, damit die
kognitive Entwicklung besser einge-
schitzt werden kann.

E3 Im Wesentlichen braucht es etwa 2 Mon- | 2 Monate fiir ASS-Ab- | Dauer der Abkla-
tage fiir eine Abklarung. klarung. rung

E3 Mir erscheint es sinnvoll, dass ein biss- Ein bisschen Zeit er- Dauer der Abkla-
chen Zeit wihrend der Abkldrung ver- scheint sinnvoll, fiir rung
geht, dann kann man auch die Verédnde- | den Prozess.
rungen in dieser Zeit bei dem Kind be-
obachten.

E3 Wenn nicht anders planbar, kann auch al- | ASS an einem Tag di- | Dauer der Abkla-
les an einem Tag gemacht werden (z.B. agnostizieren auch rung
Familie aus dem Ausland). Der ADOS moglich.
wurde auch fiir so einen Einsatz entwi-
ckelt.

E3 Wir machen dies jedoch lieber verteilt. Lieber auf ein paar Ter- | Dauer der Abkla-
Dies ist auch ein Prozess fiir die Eltern mine verteilen. rung

und das braucht auch Zeit.
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El Meines Wissens machen dies Psycholo- | Psychologen und Fach- | Fachpersonen, die
gen und Fachirzte. Psychiater braucht es | drzte machen die Diag- | Abkldrungen
dann, wenn Medikation zum Thema nostik. durchfiihren
wird.

E2 Bei uns machen Psychologen oder Arzte | Psychologen machen Fachpersonen, die
die ASS-Abklédrung. ASS-Abklirung. Abklarungen

durchfiihren

E2 Es gibt spezifische Weiterbildungen, die | Um Diagnostik machen | Fachpersonen, die
Fachpersonen absolvieren, um die Diag- | zu konnen, spezifische | Abkldrungen
nostik machen zu kénnen. Weiterbildung. durchfiihren

E3 Welche Fachpersonen die Abkldrung ma- | Fachpersonen, die Ab- | Fachpersonen, die
chen, ist von Stelle zu Stelle unterschied- | kldrungen durchfiihren, | Abkldrungen
lich. variieren. durchfiihren

E3 Bei uns machen dies iiberwiegend Psychologen machen Fachpersonen, die
Psychologen. Abklarung. Abklarungen

durchfiihren

K1 Es ist der Erfahrung vom Kinderarzt Erfahrung vom Kinder- | Erfahrung der
iiberlassen zu merken, wenn ein Kind arzt eine wichtige Fachpersonen

auftillig ist.

Rolle.
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El Es braucht erfahrene Fachpersonen, die Erfahrene Fachperso- Erfahrung der
diese Fragebogen erstens sehr gut kennen | nen notwendig. Fachpersonen
und auch zwischen relevante und nicht
relevante Fragen unterscheiden konnen.

E3 Im Medizinstudium lernt man nichts iiber | Medizinstudium ver- Erfahrung der
Autismus und im Psychologiestudium mittelt kein ASS Wis- | Fachpersonen
1.d.R. auch nicht viel. sen. Im Psychologiestu-

dium nicht viel.

E3 Kompetenzen und Wissen zum Thema Wissen zu ASS wird Erfahrung der
ASS-Abklarung erwirbt man nach der nach der Ausbildung Fachpersonen
Ausbildung. erworben.

E3 Bei der Abkldrung von ASS spielt die Er- | Erfahrung von Fachper- | Erfahrung der
fahrung der Fachperson eine grosse son eine grosse Rolle Fachpersonen
Rolle. bei Abklarung.

E3 Bei den Grenzfillen kann es vorkommen, | Bei Grenzfillen, Erfah- | Erfahrung der
dass die Fachpersonen je nach Erfahrung | rung von Fachpersonen | Fachpersonen
zu unterschiedlichen Einschédtzungen gefragt.
kommen.

E3 Wie in vielen anderen Sachen spielt die Erfahrung spielt eine Erfahrung der
Erfahrung eine grosse Rolle bei der ASS- | grosse Rolle bei ASS- | Fachpersonen
Abklarung. Abklarung.
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El Die Diagnostik besteht aus Beobachtun- | Beobachtungen sind Erfahrung der
gen. Jeder Mensch beobachtet, durch nicht objektiv. Fachpersonen
seine Erfahrung, anders. Das ist demnach
nicht objektiv. Jeder bringt die eigene
Thematik hinein.

E3 Weiter konnen solche Sessions auch auf | Videoaufnahme, um Erfahrung der
Video aufgenommen werden, um dies Zuverldssigkeit zu er- Fachpersonen
dann zu zweit anzuschauen, so wird die hoéhen.

Zuverlassigkeit erhdht.

E3 Es gibt die klaren Félle und dann gibt es | Subjektive Einschét- Erfahrung der
auch die Grenzfille, wo dann die subjek- | zung wichtig bei Fachpersonen
tive Einschitzung der Untersuchungsper- | Grenzfillen.
sonen mit ins Spiel kommt.

E3 Es gibt eine Pflicht, dass fiir all die struk- | Pflichtkurs fiir Anwen- | Erfahrung der
turierten Elemente (ADOS, ADI) ein dung ADOS & ADI. Fachpersonen
mehrtagiger Kurs absolviert wird.

El Die Eltern spielen eine zentrale Rolle, Eltern spielen zentrale | Rolle der Eltern

denn ohne diese konnte man keine ASS
Diagnose stellen.

Rolle.
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El Es ist wichtig, dass beide Elternteile den | Beide Elternteile Frage- | Rolle der Eltern
Fragebogen einzeln ausfiillen. Damit die | bogen separat ausfiil-

Verzerrung durch die Eltern reduziert len.
werden kann.

E2 Im ersten Schritt miissen die Eltern die Eltern miissen eine Rolle der Eltern
Abklarung wollen. ASS-Abkliarung wol-

len.

E2 Die Eltern sind sehr wichtige Auskunfts- | Eltern sind wichtige Rolle der Eltern
quellen. Sie berichten iiber das Schlafver- | Auskunftsquelle.
halten, sensorische Auffilligkeiten. Wei-
ter sicht man auch das "Kind - Eltern"

Verhalten bei einer Abkldrung.

E3 Die Eltern sind unsere wichtigste Infor- | Eltern sind wichtige In- | Rolle der Eltern
mationsquelle. formationsquelle.

El Uber eine standardisierte Erfassung von | Keine Kenntnisse iiber | Férderung der
ASS beim Kinderarzt habe ich keine standardisierte Erfas- Fritherkennung
Kenntnisse. sung von ASS.

E2 In einigen Kantonen gibt es ein Friiher- In St. Gallen gibt es Forderung der

kennungszentrum, hier in St. Gallen
nicht.

kein Fritherkennungs-
zentrum.

Fritherkennung

127



Anhang F

E2 Es wurden schon Vorstdsse gemacht, um | Noch kein Friihinter- Forderung der
ein Frithinterventionszentrum zu erstel- ventionszentrum in Pla- | Fritherkennung
len. Dies hat jedoch noch kein Gehort ge- | nung.
funden.

E3 Richtige Massnahmen fiir die Férderung | Keine konkreten Mass- | Forderung der
der Fritherkennung werden meiner Mei- | nahmen zur Forderung | Fritherkennung
nung nach keine durchgefiihrt. der Fritherkennung.

E3 Im Tessin versucht man die Fritherken- Im Tessin Friitherken- Forderung der
nung flachendeckend umzusetzen. Dies | nung durch Kinder- Fritherkennung
geht evtl. in so einem kleinen Kanton, der | drzte.
etwa 20 Kinderdrzte hat.

E3 Ein Screening bei den Kinderdrzten wére | Screening bei Kinder- | Forderung der
sicher gut. Ich denke, im Vordergrund drzten hitte Potenzial. | Fritherkennung
steht jedoch, tiberhaupt mal eine Abwei- | Wichtig, tiberhaupt Ab-
chung von der normalen Entwicklung zu | weichungen von Ent-
entdecken. wicklung zu entdecken.

K1 Bei den kinderérztlichen Voruntersu- Fokus von kinderérztli- | Kinderérztliche
chungen geht es immer um das Wachs- chen Voruntersuchun- | Voruntersuchun-
tum des Kindes. Die korperliche Gesund- | gen: Wachstum des gen

heit und die Entwicklung stehen im Fo-
kus. Weiter sind Impfungen und die Fra-
gen der Eltern auch ein grosses Thema.

Kindes, Entwicklung,
Gesundheit, Impfun-
gen, Fragen von Eltern.
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K1 Nach meinem Wissen gibt es keine Stan- | Bei Voruntersuchung Kinderérztliche
darduntersuchung fiir ASS bei den Vor- | keine Standarduntersu- | Voruntersuchun-
untersuchungen. chung fiir ASS. gen

K1 Man kann ASS nicht heilen, also finde Bei nicht stark auffalli- | Kinderérztliche
ich, muss man auch nicht jede leichte gen Kindern und keinen | Voruntersuchun-
ASS diagnostizieren. Wichtig ist, dass es | Problemen sollte nichts | gen
den Kindern und den Eltern gut geht und | gemacht werden.
die keine Probleme im Alltag haben. Man
muss da keine schlafenden Hunde we-
cken.

K1 Es gibt Menschen, die z.B. extrem fokus- | Menschen mit ASS, die | Kinderidrztliche
siert arbeiten miissen und dort sind sicher | ihre Nische gefunden Voruntersuchun-
einige von ASS betroffen. Aber diese haben, funktionieren gen
Menschen haben ihre Nische gefunden, gut.
in welcher sie gut funktionieren und sich
wohlfiihlen, also muss man nichts unter-
nehmen.

K1 Beim friihkindlichen Autismus miisste Schnelles Handeln Kinderérztliche
man rasch sehr aktiv werden und eine in- | wichtig bei friihkindli- | Voruntersuchun-
tensive Therapie durchfiihren. chem ASS. gen
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K1 Ich finde es jedoch auch wichtig, die Wichtig, Ruhe zu be- Kinderérztliche
Ruhe zu bewahren. Ich kann mich gut an | wahren. Voruntersuchun-
den ADHS "Hype" vor 20 Jahren erin- gen
nern und nun wird ASS ein Hype.

K1 Bei vielen Eltern habe ich das Gefiihl, sie | Viele Eltern wollen Kinderérztliche
wollen perfekte Kinder, dafiir ist es wich- | perfekte Kinder. ASS Voruntersuchun-
tig die ASS Betroffenen genauso zu ak- | Betroffene muss man gen
zeptieren, wie sie sind und zu schauen, akzeptieren, wie sie
was sie vom Umfeld brauchen, um sich sind.
positiv entwickeln zu kdnnen.

K1 Ich finde es wichtig, den Hype ein biss- | ASS Hype bremsen. Kinderérztliche
chen zu bremsen. Wenn ein Kind leichte Voruntersuchun-
Verhaltensauffilligkeiten hat, aber gut im gen
Alltag vorwirtskommt, dann werde ich
nicht das ASS Fass 6ftnen.

E2 Fiir uns als Fachpersonen ist es gut, wenn | Fiir Fachpersonen ist Positive Erfahrun-

man die ADOS Abkldrung machen kann.
Dies ist eine gute umfangreiche Untersu-
chung und man lernt das Kind besser
kennen und schaut auch nach anderen
moglichen Diagnosen.

die Durchfiihrung von
ADOS wichtig.

gen

Positive Erfahrungen: Aspekte,
die von den Fachpersonen
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E2 Die Diagnostik ist meiner Meinung nach | Diagnostik ist gut. Positive Erfahrun-
gut. gen

E3 Ich habe die Zusammenarbeit zwischen Zusammenarbeit zwi- Positive Erfahrun-
den verschiedenen Personen als positiv schen Fachpersonen gen
erlebt. Ich hatte natiirlich viele Kontakte | positiv.
durch meine Arbeit.

K1 Das Thema ASS ist in den letzten paar Thema ASS priasenter | Zunahme der Sen-
Jahren présenter geworden. geworden. sibilisierung

K1 Ich habe mich fiir eine Weiterbildung Grund fiir Weiterbil- Zunahme der Sen-
entschieden, weil ASS héufiger zum dung: Zunahme der sibilisierung
Thema in der Sprechstunde wird. Thematik.

K1 Ich denke viele oder alle Kinderérzte Viele Kinderidrzte rea- | Zunahme der Sen-
wissen heute, dass wenn ein Kind im gieren bei auffilligem | sibilisierung
Kontaktverhalten auffdllig ist, man sich | Kontaktverhalten.
um eine frithzeitige Abkldrung bemiihen
sollte.

K1 Ich habe vor zwei Jahren einen zweitdgi- | ASS Kurs absolviert. Zunahme der Sen-

gen ASS Kurs gemacht, dieser wurde
von meiner Berufsorganisation Kinder-
arzte Schweiz angeboten.

sibilisierung

wihrend der ASS-Diagnostik
positiv erlebt werden.

Zunahme der Sensibilisierung:
Aspekte, die zeigen, dass die
Sensibilisierung von den Fach-
personen zugenommen hat.

Positive Erfahrungen von Fa-
milien: Aspekte der Sichtweise
von Fachpersonen iiber positive
Erfahrungen von Familien in

Bezug auf die ASS-Diagnostik.
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K1 Von der Fachgesellschaft erfahren wir Weiterbildungen durch | Zunahme der Sen-
iiber Fortbildungskurse und die ASS Fachgesellschaft. sibilisierung
Weiterbildung ist mir gleich aufgefallen.

Ich dachte, das ist etwas Gutes, da muss
ich mehr wissen.

E2 Das Erkennen von ASS ist besser gewor- | Erkennen von ASS bes- | Zunahme der Sen-
den. ser geworden. sibilisierung

E2 Ich finde in der Schule sind die Fachper- | Fachpersonen in der Zunahme der Sen-
sonen schon eher sensibilisiert, aber in Schule sind eher sensi- | sibilisierung
dem fritheren Bereich, Krippen oder Ta- | bilisiert.
gesbetreuungen, dort wire eine Forde-
rung notwendig.

E3 In Ziirich ist das Bewusstsein fiir das In Ziirich Bewusstsein | Zunahme der Sen-
Thema ASS extrem gestiegen. Viele Kin- | fiir ASS gestiegen. sibilisierung
derdrzte haben Weiterbildungen besucht.

Auch Friiherzieherinnen oder Miitter-
Kind-Beratungen sind sensibilisierter.
E3 Ich glaube, die Kinderérzte legen schon | Kinderdrzte haben Fo- | Zunahme der Sen-

ein grosses Gewicht auf die Erfassung
der Entwicklung der Kinder.

kus auf Erfassung der
Entwicklung.

sibilisierung
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El Viele Eltern berichten iiber die Erleichte- | Eltern berichten iiber Positive Erfahrun-
rung, wenn diese Verhaltensauffilligkei- | Erleichterung bei der gen von Familien
ten einen Namen bekommen. Diagnosestellung.

El Laut Familien gibt die Diagnosestellung | Diagnosestellung gibt Positive Erfahrun-
eine gewisse Entspannung und Entlas- Entspannung und Ent- | gen von Familien
tung. lastung.

El Mit der Diagnose hat man dann andere Diagnose ermoglicht Positive Erfahrun-
Moglichkeiten, wenn es um Unterstiit- Unterstlitzungen. gen von Familien
zung im schulischen Setting geht. Wenn
sich ein Kind auftillig verhilt, kann man
diese Diagnose zur Hand nehmen und hat
keinen grosseren Erklarungsaufwand.

E2 Einige Eltern berichten {iber die Erleich- | Eltern berichten iiber Positive Erfahrun-

terung, welche mit der Stellung der Diag-
nose einhergeht. Dann konnen sie
schauen, wie sie das Kind unterstiitzen
konnen.

Erleichterung durch Di-
agnose.

gen von Familien
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E3 Fiir Familien ist es i.d.R. eher eine Er- Diagnose fiir Familien | Positive Erfahrun-
leichterung, wenn die Auffilligkeiten ei- | eine Erleichterung. gen von Familien
nen Namen erhalten. Weiter kann die Di-
agnose zu konkreten Hilfsmassnahmen
fithren.
E3 Die Eltern eignen sich den Blick an, wel- | Eltern lernen iiber ASS. | Positive Erfahrun-
che Situationen im Alltag Schwierigkei- gen von Familien
ten beim Kind auslosen konnen.
K1 Ich denke wir Kinderdrzte sind noch zu Kinderérzte zu wenig Herausforderun-
wenig konkret geschult, aber wir sind konkret geschult, die gen
viel mehr sensibilisiert als noch vor we- | Sensibilisierung ist aber
nigen Jahren. gestiegen. Herausforderungen: Aspekte,
die von Fachpersonen die her-
K1 Durch unsere Fachgesellschaft gelange Informationen durch Herausforderun- ausfordernd wirkten wéihrend
ich an Informationen. Diese werden Fachgesellschaft. Flut | gen der ASS-Diagnostik.

durch die Fachgesellschaft gefiltert. Aber
wir Kinderérzte haben eine Flut von In-
formationen zu verarbeiten, da kann es
passieren, dass etwas untergeht.

an Informationen kann
etwas untergehen.

Herausforderungen von Fami-
lien: Aspekte der Sichtweise von
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K1 Die Herausforderung als erste Anlauf- Kinderérzte sind erste | Herausforderun-
stelle fiir Eltern, deren Kind Verhaltens- | Anlaufstelle. Heraus- gen
auftilligkeiten aufzeigt sind, dass wir die | forderung, richtigen
richtigen Weichen stellen miissen, dabei | Weg einschlagen.
aber auch nicht iiberreagieren diirfen.

K1 Eine weitere Herausforderung ist, zu ent- | Entscheidung: Handeln | Herausforderun-
scheiden, wo kann man noch warten und | oder warten ist heraus- | gen
wo muss gleich gehandelt werden. fordernd.

Konnte es eine andere Ursache sein, was
sollte man abkléren? Das ist schwierig
einzuschitzen.

K1 Die Herausforderung besteht in verschie- | Herausforderung in Herausforderun-
denen Dimensionen. Das ASS kann sich | verschiedenen Dimen- | gen
in so verschiedenen Arten zeigen. sionen.

K1 Auch die zeitliche Dimension spielt eine | Zeitliche Dimension Herausforderun-
grosse Rolle. Manche Kinder haben in auch herausfordernd. gen

den ersten Lebensmonaten Anzeichen
und andere werden im Jugendalter auffal-

lig.

Fachpersonen iiber Herausforde-

rungen von Familien in Bezug

auf die ASS-Diagnostik
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K1 Bei ASS kann man nicht wie bei einer Fiir ASS keine klaren Herausforderun-
Lungenentziindung mit einem Labor und | Tests vorhanden. Diag- | gen
Rontgenbild zeigen, ob da etwas ist oder | nose durch Beobach-
nicht. ASS kann man nur vermuten und | tungen.
dann durch Beobachtungen abkléren.

El Eltern koénnen das Bild auch verzerren, Eltern konnen das Bild | Herausforderun-
wenn sich diese z.B. unwissend auch im | verzerren. gen
ASS befinden.

El Diese Abstufungen bei den Fragebdgen | Abstufung der Auffdl- | Herausforderun-
stellt ein Problem dar, denn vieles ist sehr | ligkeiten ein Problem, | gen
situativ. da situativ.

El Bei leichteren ASS Formen, konnen Leichte ASS Formen Herausforderun-
diese lange versteckt bleiben. Grund da- | schwierig erkennbar. gen
fiir kann z.B. eine Uberanpassung sein.

E2 Schwierig fiir Fachpersonen ist die Diag- | Komplexe Félle sind Herausforderun-
nostik bei komplexen Féllen. fiir Fachpersonen gen

schwierig.

E2 Wenn z.B. eine Bindungsstérung oder Komorbidititen er- Herausforderun-

Depression vorliegt, ist es schwierig eine | schweren ASS-Diag- gen

klare ASS Diagnose zu stellen.

nostik.

136



Anhang F

E2 Manchmal informieren uns die Eltern, Eltern nicht transparent. | Herausforderun-
aus Scham, nicht iiber alle relevanten As- gen
pekte.

E2 Bei Féllen in welchen die KESB invol- Herausforderung durch | Herausforderun-
viert ist, stellt auch eine Herausforderung | z.B. Involvierung der gen
dar, denn dann kann die Symptomatik in- | KESB.
terferieren, sich tiberlagern.

E3 Herausforderungen fiir Fachpersonen Sprachliche Probleme, | Herausforderun-
sind z.B. sprachliche Probleme, wenn eine Herausforderung. | gen
Dolmetscher hinzugezogen werden miis-
sen.

E3 Ein Problem ist, dass alle unter einem Fachpersonen stehen Herausforderun-
riesigen Anmeldedruck stehen und so unter Anmeldedruck. gen
versuchen unter grossem Zeitdruck die
Abkldrungen so speditiv wie moglich ab-
zuwickeln.

E3 Kinder, die eine ausgeprigte kognitive Komorbidititen er- Herausforderun-
Einschriankung haben, sind schwer einzu- | schweren Diagnostik. gen

schétzen. Dort muss man abwégen, was
ist ASS und was ist die kognitive Ent-
wicklungsstorung.
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E3 Auch herausfordernd ist die Abklérung Komorbidititen er- Herausforderun-
bei Kindern die zusétzlich Sinnesbeein- | schweren Diagnostik. gen
trachtigungen haben (Seh- und Horprob-
leme).

E3 Da man die Unterstiitzung erst mit der Druck Richtung Diag- | Herausforderun-
Diagnose erhilt, wird der Druck Rich- nose wichst. gen
tung Diagnose erhoht.

E3 Weiter ist fiir uns Fachpersonen schwie- | Unterschiedliche Wahr- | Herausforderun-
rig, wenn die Eltern sehr unterschiedliche | nehmungen durch El- gen
Wahrnehmungen haben, dies ist gar nicht | tern sind herausfor-
so selten. dernd.

E3 Durch die unterschiedlichen Wahrneh- Unterschiedliche Wahr- | Herausforderun-
mungen kann es dann zu Spaltung in der | nehmungen nehmen gen
Familie und gegenseitigen Vorwiirfen viel Zeit in Anspruch.
fiihren. Dies kann viel Zeit in Anspruch
nehmen und dort kommt man erneut in
Zeitdruck.

K1 Und weil heutzutage viele eine Abkla- Durch hohe Nachfrage | Herausforderun-

rung wollen, entstehen auch die langen
Wartezeiten.

fiir ASS-Abklarungen
entstehen Wartezeiten.

gen von Familien
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K1 Durch die Wartezeit haben Eltern ldnger | Wartezeiten verursa- Herausforderun-
keine Klarheit. chen Herausforderun- gen von Familien

gen fiir Eltern.

El Bei den Fragebogen miissen die Eltern Schwierig: Eltern Herausforderun-
entscheiden, ob eine Auffilligkeit, oft, schétzen Haufigkeit der | gen von Familien
wenig, mittel, stark oder schwach ist. Auftilligkeiten ein.

Dies ist fiir mich eine delikate Angele-
genheit.

El Die langen Wartezeiten (im Kanton Zii- | Fiir Familien sind lange | Herausforderun-
rich iliber ein Jahr) bis man iiberhaupt ei- | Wartezeiten schwierig. | gen von Familien
nen Termin bei einer Fachstelle erhilt.

E2 Wartezeiten haben wir im Kanton St. Wartezeiten im Kanton | Herausforderun-
Gallen auch. St. Gallen vorhanden. gen von Familien

E2 Wartezeiten sind vom Auftrag abhingig. | Wartezeiten variieren. | Herausforderun-
Wurden bereits Voruntersuchungen ge- gen von Familien
leistet und die autismusspezifische Ab-
klirung ist noch offen, dauert es etwa 4
Monate. Muss die ganze Abkliarung ge-
macht werden, sind es bereits 6 Monate.

E3 Fiir Eltern ist eine Herausforderung, dass | Zugang zu Unterstiit- Herausforderun-

der Zugang zu Unterstiitzungsmassnah-
men von der Diagnose abhéngig ist.

zungsmassnahmen von
Diagnose abhingig.

gen von Familien
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E3 Ich denke die langen Wartezeiten und die | Lange Wartezeiten und | Herausforderun-
Inflexibilitdt in Bezug auf die Termine Inflexibilitdt bei Termi- | gen von Familien
sind Punkte die Eltern als eine Herausfor- | nen.
derung sehen.

E3 Haufig erfahren wir nicht, womit die El- | Unzufriedenheit von Herausforderun-
tern unzufrieden sind, dies kommt dann | Eltern erfahren wir gen von Familien
manchmal durch andere Quellen zu uns. | nicht.

E3 Es ist ein Abhédngigkeitsverhiltnis zwi- Abhiangigkeitsverhélt- | Herausforderun-
schen Untersucher und den Eltern. Da nis zwischen Untersu- | gen von Familien
werden die Eltern die Kritik nicht unbe- | cher und Eltern. Feed-
dingt direkt vorbringen. back kommt nicht an.

E3 Die Wartezeiten sind inakzeptabel und in | Wartezeiten inakzepta- | Herausforderun-
keinem anderen Bereich der Medizin bel. gen von Familien
wiirde man so etwas akzeptieren.

E3 Wenn man den Leuten sagen wiirde, sie | Andere Gesundheits- Herausforderun-

miissen 2 Jahre auf eine neue Hiifte war-
ten, gibe es einen Aufschrei in der Be-
volkerung.

branche wiirde dies
nicht akzeptieren.

gen von Familien
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El In allen Bereichen: Diagnostik, Therapie, | In vielen Bereichen Ursachen fiir die
Schule, Ausbildung und Beruf, da gibt es | Handlungsbedarf. Problematik
noch viel zu tun. Es braucht ein besseres
Angebot.

E3 In der Schweiz gibt es dann Einschrin- Einschriankungen in der | Ursachen fiir die
kungen, wie z.B. folgende: Damit ein Schweiz. Problematik
Kind IV erhilt, muss die ASS Diagnose
von einem Arzt gestellt werden. Dies
fiihrt dazu, dass die Psychologen die Ab-
klirung machen und die Arzte das Ganze
am Schluss unterschreiben.

El Diversitit ist ein grosses Thema, unsere | Diversitit, ein grosses | Sensibilisierung
Gesellschaft ist da ein bisschen auf dem | Thema.

Weg.
El Die Gesellschaft muss einen Weg finden, | Gesellschaft muss "Ab- | Sensibilisierung

mit all den "Abnormalitdten" irgendwie
klarzukommen und diese auch in die Ge-
sellschaft zu integrieren.

normalititen" akzeptie-
ren.

Ursachen fiir die Problematik:
Aspekte allgemein zu den Ursa-
chen.

Sensibilisierung: Aspekte, die
Ursache der Probleme im Be-
reich Sensibilisierung beschrei-
ben.

Kapazititsmangel: Aspekte, die
Ursache der Probleme im Be-
reich Kapazititsmangel be-
schreiben.
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K1 Im Bereich Kinder- und Jugendpsychiat- | Im Bereich Kinder- und | Kapazititsmangel
rie besteht ein grosser Notstand. Auch Jugendpsychiatrie gros-
was Therapien fiir Themen wie ADHS, ser Notstand an Ange-
Depressionen usw. angeht, ist es wahn- bot.
sinnig schwierig, kompetente Leute zu
finden, die rasch handeln kénnen und
wollen.
K1 Das System ist {iberlastet und sollte fiir System {iiberlastet. Sys- | Kapazitdtsmangel
die schwerwiegenden Fille frei sein. Ich | tem sollte fiir schwer-
habe ein Médchen vor einem Jahr ange- | wiegende Fille frei
meldet, die Familie ist am Verzweifeln, sein.
erst jetzt tut sich langsam etwas. Das ist
schwierig.
K1 Auch in unserer reichen Schweiz, reichen | Ressourcen reichen Kapazitdtsmangel
die Ressourcen nicht aus. nicht aus.
El In diesem Bereich herrscht eine nicht Im Bereich ASS nicht | Kapazititsmangel

ausreichende Abdeckung von Fachperso-
nen.

ausreichende Abde-
ckung von Fachperso-
nen.

Finanzielle Aspekte: Aspekte,
die finanzieller Natur in Bezug

auf die Ursachen sind.
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El Meiner Meinung kdmpft jeder ein biss- Jeder kampft fiir sich, Kapazititsmangel
chen an seiner eigenen Front, dies finde | kein Zusammenarbei-
ich schade. Es briduchte wie eine Zentrali- | ten.
sierung, damit die viele Player zusam-
menarbeiten.

E2 Vom Angebot her sehe ich keine Verbes- | ASS Angebot keine Kapazititsmangel
serung. Es mangelt an Fachkriften. Besserung.

E2 Im Versorgungssystem gibt es noch Grosse Méngel im Ver- | Kapazitdtsmangel
grosse Méngel, vor allem im Friihinter- sorgungssystem.
ventions-Bereich.

E2 Im Friihinterventions-Bereich besteht Grosser Entwicklungs- | Kapazitdtsmangel
noch grosser Entwicklungsbedarf, dort bedarf im Friihinterven-
fehlt es vor allem an finanziellen Res- tions-Bereich.
sourcen.

E2 Im Bereich der Frithintervention briauchte | Mehr heilpddagogische | Kapazitidtsmangel
es mehr heilpddagogischen Friiherzie- Friitherziehung notwen-
hung. dig.

E3 Dieses Missverhéltnis zwischen Nach- Missverhéltnis zwi- Kapazititsmangel

frage und Bediirfnisse und dem, was als
Angebot zur Verfligung steht, gibt es in
keinem anderen Bereich des Gesund-
heitswesens.

schen Nachfrage und
Angebot.
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E3 Es gibt tolle Therapieangebote, auf hohen | Tolle Therapieange- Kapazititsmangel
internationalen Standard, diese sind je- bote, jedoch nicht fl-
doch nicht flichendeckend ausgebaut, da- | chendeckendes Ange-
mit alle Familien Zugang hitten. bot.

E3 Die Frage ist, wie kommt man zu der Aneignung der Erfah- | Kapazitidtsmangel
notwendigen Erfahrung und kann man rung.
das Lernen von falschen Sachen verhin-
dern.

K1 Die Finanzierung fiir den ganzen Bereich | Bessere Regelung fiir Finanzielle As-
ASS muss besser geregelt werden. Finanzierung im Be- pekte

reich ASS.

E2 Die Finanzierung ist nicht gut geregelt. Finanzierung ist nicht Finanzielle As-
Die Beitrdage des Bundes sind viel zu tief. | gut geregelt. pekte

E3 Das Ganze ist eine Geldfrage. Alles eine Geldfrage. Finanzielle As-

pekte
E3 Teilweise sind Entscheidungen kurzsich- | Entscheidungen kurz- Finanzielle As-

tig. Diese Friithinterventionen wiirden
sich finanziell langerfristig rechnen, auch
wenn sie aktuell teurer sind.

sichtig. Friithinterven-
tion jetzt teuer, auf
lange Frist nicht.

pekte
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E3 Kinder, die nicht die entsprechende For- | Keine entsprechende Finanzielle As-
derung ihrer Entwicklung erhalten, fiihrt | Forderung fiihrt zu pekte
dies i.d.R. zu einer Platzierung im heilpi- | Platzierungen im Heim.
dagogischen Heim und zu einer lebens- Kosten.
langen Betreuung. Dies flihrt wiederum
zu immensen Kosten.
E3 In der Schweiz ist die Finanzierung im- Finanzierung in der Finanzielle As-
mer so ein Thema. Es gibt die verschie- | Schweiz komplex. Ver- | pekte
denen Topfe (Gesundheit und Soziales), | teil-Kampf.
was dann Entscheidungen erschweren
kann. Es fiihrt wie zu einem "Verteil-
Kampf".
E3 Es gibt keinen Gesamtiiberblick, wie viel | Kein Gesamtiiberblick, | Finanzielle As-
Geld mit der IFI gespart werden konnte. | wie viel durch IFI ge- pekte
Man schaut nur im Moment und fiir den | spart werden kann.
Moment miisste man viel mehr Geld aus-
geben.
E3 Wenn mehrere im Team, diesen Kurs ha- | Nicht alle haben den Finanzielle As-

ben, konnen diese das Wissen den ande-
ren Mitarbeitern vermitteln. Alle in den
Kurs schicken, ist eine finanzielle Frage.

Kurs fiir die Diagnos-
tik, finanzielle Frage.

pekte
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K1 Es braucht mehr Fachstellen. Mehr Fachstellen not- | Verbesserungsvor-

wendig. schldge Experten

K1 Es braucht mehr Anlaufstellen fiir Be- Mehr Anlaufstellen fiir | Verbesserungsvor-
troffene. Betroffene. schldge Experten

K1 Meiner Meinung nach ist es auch wich- | Kinder mit schweren Verbesserungsvor-
tig, die Kinder mit den schweren ASS ASS sollten priorisiert | schlige Experten
vorzuziehen, damit diese so schnell wie werden.
mdglich in die Therapie einsteigen kon-
nen.

El Es miisste gezielter informiert werden. Gezielteres Informieren | Verbesserungsvor-
Eine Plattform, wo News fiir Fachperso- | notwendig. schldge Experten
nen sowie Eltern zu finden sind.

El Uber alle rechtlichen Schritte fehlt es an | Informationen iiber Verbesserungsvor-
Informationen. Alles, was mit der IV zu | rechtliche Schritte not- | schlidge Experten
tun hat, ist noch untibersichtlich. wendig.

El Es brauchte wie ein Informations-Desk: | Losung: Informations- | Verbesserungsvor-

Personen die sich in versicherungstechni-
sches, therapeutisches und diagnostisches
Belangen auskennen.

Desk.

schldge Experten

Verbesserungsvorschlige: As-
pekte, die Fachpersonen nann-
ten, um die Situation der ASS
Betroffenen zu verbessern.

146



Anhang F

El Die Kinderirzte bieten diese Grundver- Kinderirzte bieten Verbesserungsvor-
sorgung an. Evtl. konnte es helfen, wenn | Grundversorgung, dort | schlidge Experten
dort Informationsbroschiiren liegen wiir- | Informationen vermit-
den. teln.

El Evtl. braucht es einen generalisierten an- | Neuer generalisierter Verbesserungsvor-
deren Fragebogen fiir Eltern, die Kinder- | Fragebogen fiir Kinder- | schlige Experten
drzte abgeben konnten. arzte.

El Ein spannendes Thema ist auch, welche | Frage: welche Fachper- | Verbesserungsvor-
Fachperson hat eigentlich die Kompeten- | son hat Kompetenzen schldge Experten
zen eine ASS-Diagnostik durchzufiihren. | fiir die ASS-Diagnos-

Kann man da auch andere Berufsgrup- tik?
pen, z.B. Pflegefachpersonen miteinbe-
ziehen.

El Es besteht ein Handlungsbedarf im Be- Handlungsbedarf im Verbesserungsvor-
reich ASS ASS Bereich vorhan- schldge Experten

den.

E2 Wir versuchen eine gewisse Priorisierung | Versuch zu priorisieren. | Verbesserungsvor-

zu machen, wenn es z.B. um die Einschu-
lung geht.

schldge Experten
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E2 Um die Wege zu verkiirzen, haben wir Fiir kiirzere Wege, Verbesserungsvor-
begonnen, Fachpersonen an den Regio- Fachpersonal an Regio- | schlige Experten
nalstellen zu schulen, damit diese ebenso | nalstellen werden ge-
die Diagnostik machen kdnnen. schult.

E2 Fiir mich wére es wichtig, das Personal Wichtiges Personal von | Verbesserungsvor-
der Krippe zu schulen. Diese sollten Ver- | Krippe zu schulen. schlidge Experten
dachtsmomente mit deren Vorgesetzten
besprechen kdnnen.

E3 Die Arzte sind so ein Schliissel. Ich Kinderirzte sind ein Verbesserungsvor-
denke es ist einiges schon passiert und Schliissel. schldge Experten
man kann sicher noch etwas weiter ver-
bessern.

E3 Ich sehe ganz viel Optimierungspoten- Ich sehe viel Optimie- | Verbesserungsvor-
zial. rungspotenzial. schldge Experten

E3 Es braucht kein Medizinstudium, man Fachpersonen aus der Verbesserungsvor-

konnte im Prinzip Leute aus dem Pflege-
bereich oder Heilpddagogen dafiir ausbil-
den.

Pflege oder Heilpada-
gogen kdnnten fiir
ASS-Diagnostik ausge-
bildet werden.

schldge Experten
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K1 Es wire wiinschenswert, ein gutes Scree- | Ein gutes Screening Potenzial
ning Tool zu haben. Dieses sollte jedoch | Tool wire wiinschens-
sehr gut sein und nicht zu viele Eltern be- | wert.
unruhigen.
K1 Fiir ein allgemeines Screening, z.B. bei Allgemeines Screening | Potenzial
den Kinderirzten, wire ich nur, wenn bei Kinderérzten nur
dieses Tool so gut wire, dass man nicht | wenn es ein Tool gibt,
Familien verunsichert und die ganzen welches sehr zuverlds-
Kandle fiir die Abklarung noch mehr mit | sig ist.
Verdachtsfillen verstopft.
K1 Ich denke ein gutes Tool als Unterstiit- Ein Tool konnte unter- | Potenzial
zung der Fachpersonen konnte helfen, es | stiitzend wirken.
sollte jedoch sehr gut sein, wir wollen
nicht die Familien mit falschen Annah-
men beunruhigen.
El Es wire wiinschenswert, dass es ein Di- | Diagnosemittel mit kla- | Potenzial
agnosemittel geben wiirde, welches kla- | rer Riickmeldung wiin-
rere Riickmeldung geben konnte. schenswert.
El Ich wiirde mir wiinschen, dass es die KI | Ich sehe Potenzial in Potenzial

nicht brauchte, aber ich sehe ein Poten-
zial.

KI/ AL

Potenzial: Aspekte von Fach-
personen zum Potenzial der Di-
gitalisierung in der ASS-Diag-
nostik.

Gefahr: Aspekte von Fachper-
sonen zur Gefahren der Digitali-
sierung in der ASS-Diagnostik.
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El Durch KI konnten die subjektiven As- Durch KI/ Al kénnen Potenzial
pekte von den Fachpersonen wegfallen, subjektive Aspekte eli-
also es wire nicht gefiihlsbeladen, es miniert werden.
wire z.B. immer die gleiche Stimme.
El Ich konnte mir vorstellen, dass K1 eine K1/ Al konnte hilfreich | Potenzial
hilfreiche Form fiir die ASS-Abklidrung sein fiir ASS-Abkla-
oder auch Therapie bieten konnte. rung.
E2 Ich glaube digitale Losungen, die sich auf | Digitale Losungen bei | Potenzial
das Blickverhalten fokussieren, kann bei | Babys haben Potenzial.
einem Baby funktionieren. Aber meiner
Meinung nach, kann man dies auch diag-
nostisch machen.
E3 Bei so harten Facts wie Rontgenbilder, Bei harten Facts sehe Potenzial
sehe ich viele Moglichkeiten fiir die KI. | ich Moglichkeiten fiir
KI.
E2 Bei Kindern ist das Interaktionsverhalten | Interaktionsverhalten Gefahren

viel wichtiger. Dies wiirde so ein digita-
les Screening Tool nicht abdecken kon-
nen.

der Kinder steht im Fo-
kus, das wiirde ein digi-
tales Screening Tool
nicht abdecken.
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E3 Die Psychiatrie wird das letzte Feld fiir Psychiatrie wird das Gefahren
die KI sein. Ein Hauptgrund ist, dass es Letztes Feld fiir KI
dort keine harten Daten gibt. Dort sind sein.
Beobachtungen, Wahrnehmungen und
Gefiihle wichtig.
E3 Ich kann mir nicht vorstellen, wie man Skeptisch wie Wahr- Gefahren
Wahrnehmungen, Beobachtungen oder nehmung, Beobachtun-
Gefiihle sinnvoll objektivieren kann. gen und Gefiihle sinn-
voll objektiviert werden
konnen.
E3 Die Leute wollen, im Normalfall auch Wunsch nach menschli- | Gefahren
lieber ein menschliches Gegeniiber ha- chem Gegeniiber.
ben.
E3 Weiter bleibt dann das grosse Problem: Schaffen neue Krisensi- | Gefahren

"was machen wir, wenn wir noch mehr
Kinder mit dieser Diagnose haben, aber
kein Angebot fiir sie vorhanden ist?" Es
wiirde zu einer weiteren Krisensituation
fiihren.

tuation, wenn Diagnos-
tik verbessert wird aber
Angebot nicht ange-
passt.
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