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Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (intensive
Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus): Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Wir danken fur die Mdglichkeit zur Stellungnahme im Rahmen der obgenannten Vernehmlassung. Unsere
Stellungnahme erfolgt in Absprache mit der Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozialdirektoren
(SODK) und der Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK).

Mit Schreiben vom 17. Oktober 2018 haben Sie die drei Konferenzen EDK, GDK und SODK ersucht, gemeinsam
mit dem BSV in einer Arbeitsgruppe ein Outcome-, Programm- und Kostenmodell fur die Behandlungsmethode
der intensiven Fruhinterventionen (IFI) bei frihkindlichem Autismus (ASS) zu entwickeln. Seither arbeiten unsere
Konferenzen eng mit dem BSV zusammen, um dieser neuen Behandlungsmethode eine stabile Basis zu ver-
leihen. Im Rahmen des Projekts IFI wurden Grundlagen geklart und Standardprozesse beschrieben. Im Rahmen
des Projekts haben sich die Partner auch auf ein Finanzierungsmodell geeinigt, das Vereinbarungen zwischen den
Kantonen und dem Bund vorsieht. EDK und BSV sind tbereingekommen, in den kommenden Monaten eine
Rahmenvereinbarung auszuhandeln, die als Grundlage fiir diese Vereinbarungen dienen soll. Die involvierten
Konferenzen haben sich von den Projektverantwortlichen regelmassig tber den Verlauf des Projekts informieren
lassen und dabei das Element der anstehenden Verhandlungen fir die Klarung der Eckwerte wie insbesondere
die Finanzierungsregelung stark gewichtet. Dies wurde unseren Partnern vom BSV jeweils klar kommuniziert.
Das BSV halt denn auf seiner Website auch fest, dass «gemeinsam mit den Kantonen eine langfristige Finanzie-
rungslésung gefunden werden» soll.

Mit dem Schlussbericht «Intensive Frihintervention fur Kinder mit frihkindlichem Autismus: Entwicklung von
Finanzierungsmodellen» vom 24.3.2022 wurde festgehalten, dass das Finanzierungsmodell mit Vereinbarungen
eine Anpassung des IVG nétig mache. Den Konferenzen wurde aber stets bestétigt, dass es sich dabei um eine
allgemeine Rechtsgrundlage handeln wird, die fir die Gewahrung von Beitrdgen an die Kantone notwendig sei.
Der nun vorliegende Entwurf, der ohne Absprache mit den zustéandigen Konferenzen auch den Finanzierungs-
anteil des Bundes vorwegnimmt, widerspricht dem und stellt die gute Zusammenarbeit in der Sache grundsatzlich
in Frage.
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Die EDK begriisst die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fiir die Ubernahme der medizinischen
Massnahmen fur Intensive Frihintervention bei friihkindlichem Autismus.

Die EDK lehnt den vorliegenden Gesetzesentwurf aber insoweit ab, als er den Zusagen im Rahmen der bisherigen
Zusammenarbeit zwischen Bund und Kantonen widerspricht. Namentlich die Hohe der Pauschale fur die medizi-
nischen Massnahmen (Beitrag des Bundes) muss Gegenstand der weiteren Verhandlungen zwischen Bund und
Kantonen bleiben. Der vorgeschlagene maximale Anteil geméass Art. 13a Abs. 2 E-IVG von einem Viertel nimmt
denn auch in keiner Weise auf, dass die IV aufgrund dieser neuen Behandlungsmethoden langfristig entlastet
wird.

Freundliche Griisse
Konferenz der kantonalen
Erziehungsdirektorinnen und -direktoren

s O\ \fé‘\/l/\w

Regierungsrétin Dr. Silvia Steiner | Prasidentin Susanne Hardmeier | Generalsekretarin

Kopie an: Generalsekretariate SODK und GDK
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Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorinnen und -direktoren
Conférence des directrices et directeurs cantonaux de Uinstruction publique
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Monsieur le Président de la Confédération
Alain Berset, chef du DFI
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Consultation sur la modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité (intervention précoce intensive
aupres d’enfants atteints d’autisme infantile): prise de position

Monsieur le Président de la Confédération,

Nous vous remercions de nous avoir donné la possibilité de nous prononcer dans le cadre de la consultation sur la
modification de la loi fédérale sur 'assurance-invalidité (LAI). Nous avons élaboré notre prise de position en concer-
tation avec la Conférence des directrices et directeurs cantonaux des affaires sociales (CDAS) et la Conférence
suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS).

Le 17 octobre 2018, vous avez demandé a la CDIP, a la CDS et a la CDAS de participer, au sein d’'un groupe de
travail et en collaboration avec 'OFAS, a la mise au point de modéles pour les résultats, les programmes et les
colts des mesures d’intervention précoce intensive destinées aux enfants atteints d’autisme infantile (IPI). Depuis
lors, nos trois conférences ont travaillé étroitement avec 'OFAS pour donner une assise solide & ces nouveaux
modeéles. Le projet IPI a ainsi permis d’'une part de clarifier les bases et de décrire les processus standardisés.
D’autre part, les partenaires ont également pu se mettre d’accord sur un modéle de financement qui prévoit que
les cantons puissent conclure des conventions avec la Confédération. La CDIP et 'OFAS ont convenu de négo-
cier dans les prochains mois une convention-programme qui servira de cadre a ces conventions cantonales. Nos
trois conférences ont veillé a étre informées régulierement de 'avancement du projet, accordant une importance
particuliére a la question des négociations qui allaient permettre de clarifier les principaux aspects tels que le
régime de financement. Elles I'ont clairement fait savoir a nos partenaires au sein de 'OFAS. Ce dernier indique
du reste sur son site web qu’il «s’agira également de trouver, de concert avec les cantons, une solution a long
terme pour financer ces offres».

Le rapport final du 24 mars 2022, intitulé Interventions précoces intensives aupres d’enfants atteints d’autisme
infantile. Développement de modéles de financement, établit que le modéle de financement prévoyant des
conventions cantonales nécessite une adaptation de la LAI. Il a néanmoins toujours été certifié aux conférences
gu’il serait question d’'une base Iégale générale, essentielle a 'octroi de contributions aux cantons. Or le projet de
modification de la LAI va au-dela et prévoit méme la participation financiére de la Confédération sans que les
conférences aient été consultées; il contredit ce qui avait été garanti plus tot et remet en question le principe
méme de la collaboration fructueuse que la Confédération et les cantons ont établie en la matiére.
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La CDIP salue la création d’'une base Iégale pour la prise en charge des mesures médicales d’intervention
précoce intensive aupres d’enfants atteints d’autisme infantile.

Elle rejette cependant le présent projet de loi dans la mesure ou il contredit les accords convenus jusqu’a présent
dans le cadre de la collaboration entre la Confédération et les cantons. En particulier, la hauteur du forfait accordé
pour la prise en charge des mesures médicales (contribution de la Confédération) doit rester a I'ordre du jour des
négociations a venir entre la Confédération et les cantons. En proposant une prise en charge maximale d’'un quart
des colts par I'assurance, l'art. 13a, al. 2, du projet mis en consultation ne tient en effet nullement compte du fait
que I'Al bénéficie par ces nouvelles méthodes de traitement d’'une diminution durable de ses charges.

Nous vous prions de croire, Monsieur le Président de la Confédération, a I'expression de notre considération
distinguée.

Conférence des directrices et directeurs
cantonaux de l'instruction publique

s. O\ \N‘\/(M

Silvia Steiner | Présidente Susanne Hardmeier | Secrétaire générale

Copie: secrétariats généraux de la CDAS et de la CDS
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Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention
bei friihkindlichem Autismus); Vernehmlassung

> /
Sehr geehrter Herr Bundesprésident , &/CA.; ML y

Mit Schreiben vom 22. September 2023 haben Sie die Kantonsregierung eingeladen, zur Anderung
des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung (IVG) Stellung zu nehmen. Der Regierungsrat
des Kantons Aargau bedankt sich fiir die Méglichkeit zur Stellungnahme. Er unterstutzt grundsatzlich
das Ziel einer ausreichenden und qualitativ hochstehenden frithen Férderung von Kindern mit Beein-
trachtigungen. Allerdings betrachtet er die Konzentration der Anstrengungen auf eine eng umgrenzte
Zielgruppe als wenig forderlich und lehnt den Vorschlag daher ab.

1. Allgemeine Bemerkungen

Mit der vorgeschlagenen Gesetzesanderung wird die im Kinder- und Jugendbereich grundséatzlich
bewahrte Aufteilung von Aufgaben und Finanzierung zwischen Bund respektive Invalidenversiche-
rung (IV) und Kanton aufgebrochen. Die Finanzierung von medizinischen Massnahmen fur Kinder
mit einer Beeintrachtigung werden grundsétzlich vom Bund tibernommen, die weiteren erforderlichen
Fordermassnahmen von den Kantonen. Mit der vorgeschlagenen Pauschalregelung wird die klare
Trennung aufgehoben und der Bund reguliert mit einem Pauschalbeitrag auch Angebotsformen, die
bisher in kantonaler Kompetenz lagen. Da die Kosten medizinischer Massnahmen von der IV tber-
nommen werden kénnen, kann die vorgeschlagene Angebotsform auch mit der bestehenden rechtli-
chen Grundlage der IV durchgefiihrt werden. Die geplante Gesetzesanpassung ist daher nur nétig,
damit der Bund regelnd in die Angebotsgestaltung der Kantone eingreifen kann.

Die Privilegierung einer isolierten Behinderungsform, konkret des frihkindlichen Autismus, ist proble-
matisch. Es spricht nichts gegen eine frihe Forderung, da diese in der Regel eine hohe Wirksamkeit
hat. Weshalb dies aber nur fur eine Form von Behinderung vorgesehen werden soll, ist nicht nach-
vollziehbar. Analog mussten fir andere, vergleichsweise haufige Formen von Beeintrachtigungen
ebenfalls analoge Interventionsformen festgelegt und eine verbindliche Finanzierung festgelegt wer-
den.

Die bisherigen Ergebnisse zur Priifung der Wirksamkeit von intensiven Fruhinterventionen bei fruh-
kindlichem Autismus sind positiv. Auch eine andere Studie (EFiF, Sahrai et al., 2020, Seite 551) beur-
teilt intensive Férderung von Kindern mit frithkindlichem Autismus als wirkungsvoll. Sie zeigt aber

1 Abrufbar unter: www.aq.ch/grossrat > Ges. Nr. 21.88 > Beilage zur (21.88) Botschaft "Bericht zur friihkindlichen Entwicklung" vom 7. April
2021; Studie der Fachhochschule Nordwestschweiz (FHNW)




auch auf, dass Gber die langfristige Wirksamkeit kaum Angaben vorliegen. Zudem wird ausgefuhrt,
dass die intensiven, zentralisierten Angebote nicht fur alle Familien erreichbar sind oder aus anderen
Griinden nicht wahrgenommen werden kénnen. So gibt es auch Positionen in den USA und in
Schweden, die hochintensive Therapieansétze von 20-40 Stunden pro Woche aufgrund mangelnder
empirischer Belegbarkeit und aufgrund des Einsatzes von begrenzten offentlichen Ressourcen
infrage stellen. Das Ergebnis, dass mit hohem Aufwand eine gewisse Wirkung erzielt werden kann,
ist zwar bemerkenswert, angesichts begrenzter 6ffentlicher Ressourcen stellt sich jedoch vielmehr
die Frage, wie zusatzliche Mittel im Frihbereich am wirkungsvolisten eingesetzt werden kénnen. Ob
dies mit einer exklusiven Férderung intensiver Frihinterventionen bei frihkindlichem Autismus der
Fall ist, bleibt fragwlrdig.

Sollte an einer Finanzierung der Fruhinterventionen bei frihkindlichem Autismus festgehalten wer-
den, so erscheint die Realisierung ber Fallpauschalen zweckmassig. Mit einem vergleichbaren
Modell der Finanzierung bei stationéren Kinder- und Jugendeinrichtungen durch das Bundesamt far
Justiz bestehen positive Erfahrungen.

Der mit 25 % der Kosten hoch angesetzte Anteil der medizinischen Interventionselemente ist aus
Sicht des Regierungsrats hingegen infrage zu stellen. Das Finanzierungsmodell setzt einen starken
Anreiz, diesen Anteil auszunltzen, auch wenn er nicht erforderlich ist. Dies ist auch im Zuge des
Fachkraftemangels in der Kinder- und Jugendpsychiatrie wenig zielfuhrend.

Die Regelung kann die Gleichbehandlung von Kindern unabhéngig vom Kanton nicht garantieren, da
die Verfugbarkeit des Angebots davon abhéngt, ob ein Kanton mit dem Bundesamt fur Sozialversi-
cherungen eine Vereinbarung abschliesst.

Aus diesen Grinden lehnt der Regierungsrat die vorgesehene Revision ab.

2. Zu den einzelnen Artikeln des IVG

Sollte der Bundesrat dennoch am Vorhaben festhalten, wird die Anpassung folgender Artikel ange-
regt.

Zu Art. 13a Abs. 2

Die Ubernahme nur der medizinischen Kosten durch die IV in Form einer Fallpauschale entspricht
der Kostenteilung zwischen Kanton und IV. Dies fihrt jedoch zu einem starken Anreiz fur den Ein-
satz von medizinischen Massnahmen. Gekoppelt mit dem Erfordernis einer medizinisch begrindeten
Diagnose hat dies eine (weitere) Medikalisierung der frihen Forderung bei frihkindlichem Autismus
zur Folge, was in Widerspruch zu einem zeitgeméassen Umgang mit der Férderung von Kindern mit
Behinderungen steht. Zudem verstarkt dies den bestehenden akuten Fachkraftemangel in der Kin-
der- und Jugendpsychiatrie.

Zu Art. 68 novies

Eine aussagekraftige Statistik im Bereich von Massnahmen fur Menschen mit Behinderungen fehlt,
speziell im Fruhbereich. Die Gesetzesanpassung soll daher zum Anlass genommen werden, eine
solche einzuftihren. Eine Fokussierung nur auf Intensivforderung bei friihkindlichem Autismus fihrt
dazu, dass diese Form der Beeintrachtigung, fur die bereits ein hohes Bewusstsein besteht, weiter
an Sichtbarkeit gewinnt — zulasten aller anderen Formen von Beeintrachtigungen. Dies widerspricht
dem Grundsatz der Gleichbehandlung und Chancengerechtigkeit.
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Wir danken Ihnen fur die Berlicksichtigung unserer Vernehmlassung.

Freundliche Grisse

Im Namen des Regierungsrats

' ,L».o [

Jédn-Pierre Gallati
Landammann / Staatsschreiberin

z.K an
+ sekretariat.iv@bsv.admin.ch
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Landammann und Standeskommission
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www.ai.ch

Appenzell, 21. Dezember 2023

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive
Friihintervention bei frithkindlichem Autismus)
Stellungnahme Kanton Appenzell |.Rh.

Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 22. September 2023 haben Sie uns die Vernehmlassungsunterlagen zur
Anderung des Bundesgesetzes uber die Invalidenversicherung (intensive Frihintervention
bei friihkindlichem Autismus) zukommen lassen.

Die Standeskommission hat die Unterlagen gepruft. Sie unterstiitzt grundsatzlich das Ziel der
Vorlage, Kinder mit friihkindlichem Autismus friihzeitig intensiv zu férdern. Dennoch lehnt die
Standeskommission diese Vorlage aus den nachfolgenden Griinden ab:

1. Die vorgeschlagene Umsetzung ist gerade fiir kleine Kantone mit wenig betroffenen
Kindern nicht praktikabel und mit (ibermassigem administrativem Aufwand verbunden.

2. Es besteht die Gefahr von Ungleichbehandlung. In Kantonen, welche mit dem Bundes-
amt flr Sozialversicherungen keine Vereinbarung abschliessen (Art. 13a Abs. 1 lit. ¢
IVG), wird die Invalidenversicherung die Kosten im Rahmen einer intensiven Friihinter-
vention (IFI) nicht Gibernehmen kdénnen. Kinder mit Wohnsitz in diesen Kantonen sind
somit vom Zugang und der Finanzierung einer intensiven Friihintervention ausgeschlos-
sen. Damit ergeben sich unterschiedliche Behandlungs-, Heilungs- und Bildungschan-
cen fir die Kinder. Die Standeskommission fordert eine gesamtschweizerisch einheitli-
che Regelung in der Invalidenversicherung, unabhangig von weiteren Leistungen der
Kantone.

Wir danken Ihnen fiir die Maglichkeit zur Stellungnahme und griissen Sie freundlich.

Im Auftrage von Landammann und Standeskommission
Der Rétschreiber:

Markus Dori

Zur Kenntnis an:

- Gesundheits- und Sozialdepartement Appenzell I.Rh., Hoferbad 2, 9050 Appenzell
- Standerat Daniel Fassler, Weissbadstrasse 3a, 9050 Appenzell

- Nationalrat Thomas Rechsteiner (thomas.rechsteiner@parl.ch)

Al 013.12-384.3-1097245 1-1
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Tel. +41 713536111
kantonskanzlei@ar.ch
www.ar.ch

Dr. iur. Roger Nobs
Ratschreiber

Tel. +4171 3536351
roger.nobs@ar.ch

Regierungsrat, 9102 Herisau

Eidgendssisches Departement des Innern
Bundesamt fiir Sozialversicherung
3003 Bern

Herisau, 8. Dezember 2023

Eidg. Vernehmlassung; Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (In-
tensive Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus); Stellungnahme des Regierungsrates
von Appenzell Ausserrhoden

Sehr geehrte Damen und Herren

Das eidgenéssische Departement des Innern (EDI) hat am 21. Juni 2023 das Vernehmlassungsverfahren zur
Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung i. S. intensive Friihintervention bei friihkindli-
chem Autismus eroffnet. Die Vernehmlassungsfrist dauert bis 22. Dezember 2023.

Der Regierungsrat von Appenzell Ausserrhoden nimmt dazu wie folgt Stellung:

Er begriisst grundsétzlich die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fiir die Ubernahme der medizinischen
Massnahmen fiir intensive Frihintervention bei friihkindlichem Autismus.

Wie die EDK lehnt er jedoch den vorliegenden Gesetzesentwurf in Bezug auf die Vorwegnahme des Finanzan-
teils des Bundes ab. Die Hohe der Pauschale fir die medizinischen Massnahmen (Beitrag des Bundes) muss
Gegenstand der weiteren Verhandlungen zwischen Bund und Kantonen bleiben. Der vorgeschlagene maxi-
male Anteil gemass Art. 13a Abs. 2 IVG von einem Viertel nimmt denn auch in keiner Weise auf, dass die IV
aufgrund dieser neuen Behandlungsmethoden langfristig entlastet wird.

Wir danken lhnen fur die Moglichkeit zur Stellungnahme.
Freundliche Grisse

Im Auftrag des Regierungsrates

e P
7

Dr. iur. Roger Nobs, Ratschreiber
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Regierungsrat

Postgasse 68
Postfach
3000 Bern 8 Staatskanzlei, Postfach, 3000 Bern 8

info.regierungsrat@be.ch
www.be.ch/rr

Bundesamt fur Sozialversicherungen

Per E-Mail an: sekretariat.iv@bsv.admin.ch

RRB Nr.: 1408/2023 20. Dezember 2023
Direktion: Gesundheits-, Sozial- und Integrationsdirek-

tion
Klassifizierung: Nicht klassifiziert

Vernehmlassung des Bundes: Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversiche-
rung (Intensive Friihintervention bei frithkindlichem Autismus).
Stellungnahme des Kantons Bern.

Sehr geehrter Herr Bundesprasident
Sehr geehrte Damen und Herren

Der Regierungsrat dankt flr die Méglichkeit zur Stellungnahme.

1. Einleitende Bemerkungen

Seit 2014 Ubernimmt die IV im Rahmen von Pilotversuchen einen Teil der Kosten fiir die in an-
erkannten Zentren' durchgefiihrten intensiven Frithinterventionen bei friihkindlichem Autismus
(IF1) in der H6he von 45'000 Franken je Kind. Am 17. Oktober 2018 verabschiedete der Bundes-
rat einen Bericht zu «Autismus-Spektrums-Stérungen» (ASS)?. In diesem Bericht empfahl er un-
ter anderem, die Frithintervention zu einem Handlungsschwerpunkt bei den Massnahmen fiir
Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung zu machen.

IFI richtet sich an Kinder im Vorschulalter mit einer Autismus-Diagnose und kombiniert medizi-
nisch-therapeutische und padagogisch-therapeutische Interventionsansatze. Die Wirksamkeit
von |Fl ist anerkannt. Allerdings werden die verschiedenen Leistungen nach Einfiihrung des
NFA nicht aus einer Hand finanziert: die medizinisch-therapeutischen von der Invalidenversi-
cherung (IV), die padagogisch-therapeutischen von den Kantonen. Weil der (mehrfach verlan-
gerte) Pilotversuch Ende 2026 auslaufen wird, sucht das BSV mit der EDK, der SODK und der
GDK nach Wegen, IF| zu institutionalisieren und schweizweit verfiigbar zu machen. Der Kanton
Bern hat sich in den Vorprojekten (Definition der Standards, des Kosten- und Finanzierungsmo-
dell) engagiert. Im Rahmen eines Modellversuchs geméss Art. 78 SLG? werden ab April 2024
erste bernische Kinder mit friihkindlichem Autismus eine IFl im Kanton Bern erhalten.

' Anerkannte Zentren in den Kantonen GE, VD, ZH, BL, Tl, GR

? Bericht des Bundesrats vom 17. Oktober 2018 «Autismus-Spektrum-Storungen. Massnahmen fiir die Verbesserung der Diagnostik, Behandlung und
Begleitung von Menschen mit Autismus-Spektrum-Stérungen in der Schweiz»

? Gesetz vom 9. Marz 2021 tiber die sozialen Leistungsangebote (SLG; BSG 860.2)

Nicht kiassifiziert | Letzte Bearbeitung: 28.09.2023 | Version: 2 | Dok.-Nr.: 278989 | Geschaflsnummer: 2023.GS1.2580

114



Kanton Bern
Canton de Berne

Bei friihkindlichem Autismus handelt es sich um eine schwere Auspragung einer Autismus-
Spektrum-Stérung. Aufgrund der Pravalenz des frithkindlichen Autismus von 0,25 - 0,3 Prozent?
eines Jahrganges ist mit wenigen betroffenen Kindern zu rechnen. Insbesondere kleine Kantone
werden auf Grund der geringen Anzahl sowie der erforderlichen Spezialisierung kein eigenes
Zentrum aufbauen kdnnen. Sie dirfen sich jedoch einem bestehenden Zentrum anschliessen.
Eine Zusammenarbeit zwischen den Kantonen kann in individuellen Vereinbarungen verankert
werden. Mit der IVSE® besteht dariiber hinaus bereits ein etabliertes interkantonales Regelwerk,
das Grundlage fur die Zusammenarbeit sein kénnte®. Neben der Gestaltung des «vertikalen»
Finanzierungsmodells zwischen Bund und Kantonen ist fiir die Entwicklung der IFI somit auch
ein «horizontales» Finanzierungsmodell Voraussetzung fiir den langfristigen Erfolg der IF| in der
Schweiz.

Dass die Vorlage auf Kinder mit friihkindlichem Autismus fokussiert, erscheint gerechtfertigt:
Zwar werden immer wieder zwei weitere potenzielle Zielgruppen fir intensive Frilthinterventio-
nen genannt, ndmlich Kinder mit Cerebralparese und Kinder mit Trisomie 21. Fur die Personen-
gruppe mit Trisomie 21 stehen als Forderziele das soziale Lernen und die Integration im Vorder-
grund (padagogische Massnahmen), etablierte intensive Forderprogramme gibt es keine. Bei
der Personengruppe mit Cerebralparese gibt es Intensivtherapien (Rehabilitationsmassnah-
men), die auf die beeintrachtigten Kérperfunktionen abzielen und von den Krankenversicherern
tibernommen werden. Beide Gruppen kénnen heute im Rahmen der bestehenden Angebote be-
reits gut geférdert werden. Die fiir die oben genannten Zielgruppen erbrachten padagogischen
oder medizinischen Leistungen folgen — anders als IF| — der Entflechtungslogik des NFA. Die
geltenden gesetzlichen Bestimmungen auf eidgenéssischer und kantonaler Ebene sind jedoch
nicht auf die gemeinsame Wahrnehmung der Aufgabe und der Finanzierung der intensiven
Fruhintervention ausgerichtet, deshalb wird mit IF| seit der Einfithrung des NFA erstmals eine
neue Verbundaufgabe eingefuhrt werden.

Letztlich bleibt zu erwahnen, dass, auch wenn sich die Leistungen im Rahmen von IF| dem me-
dizinischen oder dem padagogisch-therapeutischen Bereich resp. Berufsgruppen zuordnen las-
sen, aus Sicht des Kantons Bern die IF| insgesamt als medizinische Leistung zu qualifizieren
ist. Denn wirksam ist die Intervention inshesondere deshalb, weil die Leistung nicht nach
Berufsdisziplinen, sondern koordiniert «aus einer Hand» auf Basis einer wissenschaftlichen Me-
thode, nach einer programmatischen Ordnung und unter der Leitung einer entsprechend qualifi-
zierten medizinischen Fachperson erbracht wird. Mit dieser Vorlage werden somit aus Sicht des
Kantons Bern Aufgaben des Bundes an die Kantone verschoben. Angesichts der Wirksamkeit
der IFl und des Konsenses, dass derzeit kein anderer Ansatz bessere Ergebnisse erzielt,
stimmt der Regierungsrat im Interesse der betroffenen Kinder und Familien der Vorlage zu, wo-
bei er um Beriicksichtigung der nachfolgenden Anliegen und Bemerkungen bittet:

2. Fallpauschalen / Kosteniibernahme durch die IV

Gemaéss Art. 13a Abs. 2 E-IVG sollen zur Abgeltung der medizinischen Leistungen maximal
25 Prozent der geschétzten durchschnittlichen Kosten der intensiven Frithintervention aller Zen-
tren von der Invalidenversicherung getragen werden.

Die einseitige Festsetzung der Hohe der Pauschale fiir die medizinischen Massnahmen (Beitrag
des Bundes) im Gesetz widerspricht den Zusagen im Rahmen der bisherigen Zusammenarbeit
zwischen Bund und Kantonen. Daher fordert der Regierungsrat in Ubereinstimmung mit der

* Evaluation der Wirksamkeit der intensiven Friihinterventionsmethoden bei friihkindlichem Autismus, Prof. Christian Liesen, S. 8

% Interkantonale Vereinbarung vom 20.09.200 fiir soziale Einrichlungen (IVSE; BSG 862.71-1)

% Vgl. Bundesamt fir Sozialversicherungen (BSV), Intensive Frithintervention fiir Kinder mit friihkindlichem Autismus: Enlwicklung von Finanzierungsmo-
dellen Projekt IFl, Phase 3, Schlussbericht vom 24. Mérz 2022, §. 53
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EDK, SODK und GDK” weitere Verhandlungen zwischen Bund und den Kantonen {iber die
Héhe der Pauschale fur die medizinischen Massnahmen (Beitrag des Bundes).

Uberdies steht der vorgeschlagene maximale Anteil von 25 Prozent inkl. akzessorische Leistun-
gen nicht im Verhéltnis zu den zu erwartenden Einsparungen der |V durch die intensive Frithin-
tervention. Zudem wird mit der Festlegung des maximalen Anteils an medizinischen Massnah-
men im Gesetz eine kiinftige Erhéhung verunmaglicht.

3. Datenerhebung

Gemass Art. 67 Abs. 1 E-IVG kann der Bund vorsehen, dass die Kosten fiir die Statistik ganz
oder teilweise durch die Versicherung tibernommen werden.

Der Regierungsrat beantragt, dass die Versicherung die Kosten, die dem Bundesamt fiir Statis-
tik durch die Erstellung der Statistiken nach Art. 68™Vies Abs. 4 und 5 E-IVG entstehen, (vollstén-
dig) vergltet.

4, Akzessorische Leistungen

Die Reisekosten und Kosten flr die Verpflegung sollen geméss Art. 51 Abs. 3 E-IVG nicht mehr
wie bisher im Rahmen des Pilotprojekts den Eltern vergiitet werden. Sie sind neu in der Fallpau-
schale unter Beriicksichtigung des Kostenteilers nach dem Umfang der medizinischen und pé-
dagogischen Massnahmen inkludiert.

Die akzessorischen Leistungen werden nicht von Berufsgruppen, sondern von den Eltern er-
bracht, deren Kinder an einem von der IV anerkannten Geburtsgebrechen leiden, wodurch ein
Anspruch auf Versicherungsleistungen entsteht. Die Kostenteilung gemass dem Umfang an me-
dizinischen oder padagogischen Massnahmen ist in Zusammenhang mit akzessorischen Leis-
tungen nicht plausibel.

Aus Sicht des Regierungsrats soll deshalb Art. 51 Abs. 3 E-IVG ersatzlos gestrichen und die
bisherige Praxis bei der Abgeltung der akzessorischen Leistungen im Rahmen des Pilotprojek-
tes gemass IV-Rundschreiben Nr. 3818 beibehalten werden.

Der Regierungsrat stellt sich dartiber hinaus auf den Standpunkt, dass nebst den Kosten fiir
Verpflegung und Reise auch die Kosten fiir notwendige Ubersetzungen im Rahmen der IF| von
der Versicherung tibernommen werden sollten.

5. Kriterien der Wirksamkeit und Modalitaten der Aufsicht

Gemdss Art. 13a Abs. 3 Bst. e und f E-IVG regelt der Bundesrat die Kriterien, um die Wirksam-
keit zu eruieren, sowie die Modalitaten der Aufsicht.

Der Regierungsrat ist der Ansicht, dass die Kriterien zur Uberpriifung der Wirksamkeit Gegen-
stand der Vereinbarung zwischen Bund und Kanton sein und somit zwischen den Vertragspart-
nern ausgehandelt werden sollen. Dasselbe soll auch fir die Modalitat der Aufsicht gelten. Mit
diesem Vorgehen werden die fiskalische Aquivalenz und das Opportunitatsprinzip beriicksich-
tigt.

7 Vgl. Stellungnahme der EDK vom 3. November 2023
® Bundesamt fiir Sozialversicherungen BSV, IV-Rundschreiben Nr, 381 vom 21. Dezember 2018 «Vergiitung der intensiven Frithintervention bei Kindern
mit frihkindlichem Autismus»
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Der Regierungsrat beantragt daher, Art. 13a Abs. 3 Bst. e und f zu streichen und eine entspre-
chende Regelung in Art. 13a Abs. 1 Bst. ¢ E-IVG aufzunehmen.

Der Regierungsrat dankt fir die Berilicksichtigung seiner Bemerkungen.

Freundliche Griisse

Im Namen des Regierungsrates

s L 4

Philippe Muller Christoph Auer
Regierungsprésident Staatsschreiber
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Anderung des Bundesgesetzes liber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention
bei friihkindlichem Autismus) — Stellungnahme Regierungsrat Kanton Basel-Landschaft

Sehr geehrter Herr Bundespréasident Berset
Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 22. September 2023 wurden wir eingeladen, zur Vorlage betreffend Anderung
des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung (intensive Friihintervention bei friihkindlichem
Autismus) Stellung zu nehmen. Wir bedanken uns fiir diese Moglichkeit.

Der Kanton Basel-Landschaft begrisst das Engagement des Bundes zur Verankerung der Aus-
richtung von Fallpauschalen der Invalidenversicherung (IV) zur Ubernahme von Kosten fiir Mass-
nahmen im Rahmen der intensiven Frihintervention bei friihkindlichem Autismus (IFI) im Bundes-
gesetz Uber die Invalidenversicherung (IVG). Damit wird auf Bundesebene eine gesetzliche Grund-
lage fir die Weiterfiihrung bzw. -finanzierung der IFI nach dem Ende des Pilotversuchs 2026 und
fur die Evaluation der Wirksamkeit von IFI geschaffen.

Gemass Vorschlag sieht der Bundesrat unter anderem vor, Folgendes zu regeln: die Berechnung
der Fallpauschalen auf Verordnungsstufe, die wesentlichen Elemente der IFl, die Voraussetzun-
gen fur die Leistungserbringer der medizinischen Massnahmen und die Anforderungen an Ge-
sundheit und Alter der teilnehmenden Kinder. Des Weiteren will er die Aufsichtsmodalitaten sowie
die Kriterien fur die Beurteilung der Wirksamkeit der IFI festlegen. Fir die Finanzierung der Kosten
der IFI will der Bundesrat eine Obergrenze von 25 Prozent festlegen. Diese Obergrenze wird vom
Prozentsatz der geschétzten durchschnittlichen Leistungen, die bei der IFI von medizinischem Per-
sonal erbracht werden, abgeleitet (erlduternder Bericht, S. 8 & 9 ff und IVG Anderung Art. 13a).

Das Vorgehen des Bundesrats, eine IVG-Anpassung geméss aktuellem Entwurf vorzunehmen,
entspricht nicht den Abmachungen mit den kantonalen Konferenzen. Demnach sollte die Finanzie-
rungsregelung gemeinsam mit den Kantonen erarbeitet und in einer Rahmenvereinbarung festge-
legt werden. Die Rechtsgrundlage des Bundes sollte als aligemeine Rechtsgrundlage fiir die Ge-
wahrung von Beitrdgen gestaltet sein. Der nun vorliegende Entwurf widerspricht den Abmachun-
gen und stellt die gute Zusammenarbeit mit den Kantonen in Frage.
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Was die vorgeschlagenen Anderungen des Bundesgesetzes liber die Invalidenversicherung
(Intensive Frithintervention bei frithkindlichem Autismus) betrifft, schliesst sich der Regie-
rungsrat deshalb der Stellungnahme der Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorin-
nen und —direktoren - erstellt in Abstimmung mit der Konferenz der kantonalen Sozialdirek-
torinnen und Sozialdirektoren (SODK) und der Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirek-
torinnen und —direktoren (GDK) - an und beantragt, dass die Hohe der Pauschale fiir die
medizinischen Massnahmen (Beitrag des Bundes, Art. 13a Abs. 2 E-IVG) Gegenstand der
weiteren Verhandlungen zwischen Bund und Kantonen bleiben muss.

In der gesetzlichen Regelung soll auf die Festlegung eines konkreten Beteiligungswerts
verzichtet werden. Dieser kann auf Verordnungsstufe festgelegt werden und ist damit auch fiir
zukinftige Anpassungen flexibler — selbstversténdlich jeweils verhandelt mit den Kantonsvertretun-
gen, sofern der Bund nicht seinen Anteil erhdht.

Art. 13a Abs. 2

Die Ubernahme der medizinischen Leistungen erfolgt mittels Fallpauschalen. Diese werden
dem Kanton, in dem die intensive Friihintervention organisiert wird, ausgerichtet. Die- Versi-

ing 'F"I'I o

Fur die weiteren Verhandlungen halten wir zudem fest: Der Umfang einer finanziellen Beteiligung
von einem Viertel der Kosten durch den Bund steht nach Ansicht des Regierungsrats des Kantons
Basel-Landschaft nicht in einem angemessenen Verhaltnis. Die vorgeschlagene Regelung stitzt
auf eine klare Unterscheidung zwischen medizinischen Massnahmen (mit Zustandigkeit des Bun-
des) und padagogischen Massnahmen (mit Zusténdigkeit der Kantone). Im erlduternden Bericht ist
festgehalten, dass durch den interdisziplindren Ansatz der IFl und dem damit verbundenen breiten
Methodenmix keine klare Abgrenzung zwischen medizinischen und padagogischen Massnahmen
moglich sei. Die Erfahrungen aus dem Pilotversuch hétten gezeigt, dass deshalb eine gemein-
same Finanzierung von Bund und Kantonen sinnvoll ware (S. 5). Der Regierungsrat teilt diese Auf-
fassung. Der Anteil des Bundes muss in einem angemessenen Verhéltnis zur Bestimmungsmacht
und zum entstehenden administrativen Koordinationsaufwand der Mischfinanzierung stehen. Da-
bei muss berticksichtigt werden, dass der Bund von einer Verringerung der Invalidenrenten und
Hilflosenentschadigung profitiert.

Wir bedanken uns flr die Berticksichtigung unserer Anliegen im Rahmen der Vernehmlassung.

Hochachtungsvoll

/ ; , / : %‘ /i r
Monica Gschwind Elisabeth Heer Dietrich
Regierungsprasidentin Landschreiberin

— Stellungnahme EDK betreffend Anderung des Bundesgesetzes {iber die Invalidenversicherung
(Intensive Frihintervention bei friihkindlichem Autismus)
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Basel, 12. Dezember 2023

Regierungsratsbeschluss vom 12. Dezember 2023

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention
bei friihkindlichem Autismus) '
Stellungnahme des Kantons Basel-Stadt

Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 22. September 2023 haben Sie uns die Vernehmlassungsunterlagen zur An-
derung des Bundesgesetzes tber die Invalidenversicherung (IVG) zukommen lassen. Wir danken
far die Gelegenheit zur Stellungnahme und lassen lhnen nachstehend unsere Antrage und Be-
merkungen zukommen.

1. Grundsitzliche Zustimmung zur Revision

Der Regierungsrat stimmt den vorgeschlagenen Anderungen weitgehend zu. Somit eriibrigt sich
eine Stellungnahme zu den meisten vorgesehenen Regelungen.

Zu zwei Punkten der Revision méchten wir jedoch nachfolgend kurz Stellung nehmen.
2. Anderungswiinsche und -antrige

Art. 13a Abs. 1 IVG

Im erlduternden Bericht wird zu Art. 13a Abs. 1 IVG festgehalten, dass die Invalidenversiche-
rung (IV) die im Rahmen der intensiven Frithintervention mit friihkindlichem Autismus (IF1) durch-
gefuhrten medizinischen Massnahmen nicht Gbernimmt, wenn keine Vereinbarung zwischen dem
Bundesamt fur Sozialversicherungen (BSV) und dem Kanton vorliegt. Somit besteht die Gefahr,
dass nicht alle Kinder von diesen Leistungen profitieren kénnen und dies einzig vom Wohnsitz
des Kindes abhangig ist.

Um eine Gleichbehandlung aller Kinder zu gewahrleisten, schlagen wir vor, eine Verpflichtung fiir
die Kantone zum Abschluss einer Vereinbarung mit dem BSV in Art. 13a Abs. 1 IVG aufzuneh-
men.

Art. 13a Abs. 2 IVG
Gemass dieser Bestimmung soll die Fallpauschale zur Deckung der Kosten fiir medizinische
Massnahmen, die die IV den Kantonen ausrichtet, hdchstens einen Viertel der geschatzten
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durchschnittlichen Kosten der intensiven Friihintervention betragen. Diese Festlegung der Héhe
der Fallpauschale erfolgt ohne Riicksprache mit der Konferenz der kantonalen Erziehungsdirekto-
rinnen und -direktoren (EDK), der Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und
-direktoren (GDK) und der Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozialdirekto-

ren (SODK), obwohl diese Konferenzen bei der Umsetzung des Projekts fiir die IFI mit dem BSV
zusammengearbeitet haben und ihnen von Seiten des BSV klar kommuniziert worden ist, dass
gemeinsam mit den Kantonen eine langfristige Finanzierungslésung gefunden werden soll.

Aus diesem Grund sollte auf die einseitige Festlegung der Héhe der Fallpauschale in

Art. 13a Abs. 2 IVG verzichtet und stattdessen dem Bundesrat diese Kompetenz eingeraumt
werden. Der Bundesrat kann dann die Hohe der Fallpauschale gestiitzt auf die Verhandlungen
zwischen Bund und Kantonen zu diesem Thema festlegen.

Wir danken Ihnen fir die Kenntnisnahme unserer Ausfiihrungen. Fiir allféllige Riickfragen steht
Ihnen Dr. Antonios Haniotis, Leiter Amt fur Sozialbeitrage (antonios.haniotis@bs.ch, Tel. 061 267
86 39), zur Verfligung.

Freundliche Griisse
Im Namen des Regierungsrates des Kantons Basel-Stadt

L (

Lukas Engelberger Barbara Schiipbach-Guggenbiihl
Vizeprasident Staatsschreiberin
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PAR COURRIEL

Département fédéral de I’intérieur DFI
Monsieur Alain Berset

Président de la Confédération
Inselgasse 1

3001 Berne

Courriel : sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Fribourg, le 12 décembre 2023

2023-1131

Consultation sur la modification de la loi fédérale sur I'assurance invalidité
(intervention précoce intensive auprés d’enfants atteints d’autisme infantile) :
prise de position

Monsieur le Président de la Confédération,

Nous vous remercions de nous avoir donné la possibilité de nous prononcer dans le cadre de la
consultation sur le projet de modification de la loi fédérale sur I’assurance-invalidité (Intervention
précoce intensive en cas d’autisme infantile) et son rapport explicatif.

En préambule, nous tenons a souligner que nous nous sentons particulierement concernés par la
présente consultation car le canton de Fribourg a ouvert en septembre 2023 un Centre IPI reconnu
par I’OFAS dans le cadre du projet-pilote qui court jusqu’a fin 2026. La modification proposée
permet d’ancrer dans la loi fédérale sur 1’assurance-invalidité (LAI) et donc de poursuivre au-dela
de 2026 I’octroi par 1’assurance de forfaits par cas destinés a couvrir le colit des mesures médicales
dispensées dans le cadre de I’intervention précoce intensive en cas d’autisme infantile (IPI), le cotut
des mesures pédagogiques €tant a la charge des cantons. Ce financement commun de I’IPI par la
Confédération et les cantons s’avere judicieux car il permet d’une part de considérer le caractere
indissociable des mesures médicales et pédagogiques et, d’autre part, de respecter la répartition des
compétences entre la Confédération et les cantons.

Le 17 octobre 2018, vous avez demandé a la CDIP, a la CDS et a la CDAS de participer, au sein
d’un groupe de travail et en collaboration avec I’OFAS, a la mise au point de mode¢les pour les
résultats, les programmes et les colits des mesures d’intervention précoce intensive destinées aux
enfants atteints d’autisme infantile. Depuis lors, les trois conférences ont travaillé étroitement avec
I’OFAS pour donner une assise solide a ces nouveaux mod¢les. Le projet IPI a ainsi permis d’une
part de clarifier les bases et de décrire les processus standardisés. D’autre part, les partenaires ont
également pu se mettre d’accord sur un modele de financement qui prévoit que les cantons puissent
conclure des conventions avec la Confédération.
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Le rapport final du 24 mars 2022, intitulé Interventions précoces intensives aupres d’enfants
atteints d’autisme infantile. Développement de modéles de financement, établit que le modéle de
financement prévoyant des conventions cantonales nécessite une adaptation de la LA Il a été
certifié¢ aux trois conférences intercantonales qu’il serait question d’inscrire dans la 1égislation les
principes généraux nécessaires a I’octroi de contributions aux cantons. En juin 2022, les trois
conférences ont chargé la CDIP de mener les négociations avec I’OFAS pour I’établissement d’une
convention-programme devant servir de cadre a ces conventions cantonales. Les trois conférences
ont veillé a étre informées régulierement de I’avancement du projet, accordant une importance
particuliére & la question des négociations qui allaient permettre de clarifier les principaux aspects
tels que le régime de financement et la contribution de I’ Al Elles I’ont clairement fait savoir aux
partenaires de I’OFAS. Ce dernier indique d’ailleurs sur son site web qu’il « s’agira également de
trouver, de concert avec les cantons, une solution a long terme pour financer ces offres ».

Si le Conseil d’Etat fribourgeois salue la création d’une base 1égale pour 1’octroi de contributions
aux cantons dans le cadre de I’IPI et la fixation de ces contributions sous la forme d’un pourcentage
et non d’un montant forfaitaire, il rejette cependant le présent projet de loi dans la mesure ou il
contredit les accords convenus jusqu’a présent dans le cadre de la collaboration entre la
Confédération et les cantons. En particulier, la hauteur du forfait accordé pour la prise en charge des
mesures medicales (contribution de la Confédération) doit rester a I’ordre du jour des négociations a
venir entre la Confédération et les cantons. En proposant une prise en charge maximale d’un quart
des coits par I’assurance, I’art. 13a, al. 2 du projet mis en consultation ne tient en effet nullement
compte du fait que I’ Al bénéficie par ces nouvelles méthodes de traitement d’une diminution
durable de ses charges.

Le Conseil d’Etat fribourgeois plaide en faveur d’une prise en charge des cofits plus élevée de la
part de ’Al (art. 13a, al. 2). Le fait que ces nouveaux programmes d’intervention permettent de
décharger I’Al 4 long terme est incontestable et cela est bien relaté dans le chapitre 5.2 du rapport
explicatif relatif a la présente consultation. En matiére d’efficacité de I’IPI, il est scientifiquement
prouveé que de telles mesures favorisent dans de nombreux cas une scolarité ordinaire, une vie
autonome de méme que la participation a la société grace a I’amélioration du comportement et des
aptitudes sociales et communicationnelles des enfants. La charge de la Confédération s’en trouve
par conséquent allégée puisqu’elle aura moins de rentes d’invalidité et d’allocations pour impotents
a verser tout au long de leur parcours de vie. En outre, le plafond défini dans I’art. 13a, al. 2 ne
considere ni les codts structurels des centres IPI (direction, administration, services généraux, etc.)
ni les codts de conseil et de formation inhérents a leur role de centres de compétence régionaux. Le
plafond prévu est par conséquent jugé trop faible.

Pour ces raisons, le Conseil d’Etat fribourgeois demande que la participation de 1’ Al aux cofits de
I’TPI soit négociée avec les cantons dans un échange constructif comme prévu en juin 2022 afin de
consideérer également les effets escomptés a court, moyen et long terme, mais aussi les codts
complets des centres IPI.

Nous proposons 1’adaptation suivante :

Art. 13a, al. 2 du projet de modification de la LAI

La prise en charge des mesures médicales prend la forme de 1’octroi de forfait par cas. Ceux-ci sont
versés au canton dans lequel I’intervention précoce intensive est organisée. L assurance prend en
charge leguart (& définir dans le cadre des négociations prévues entre la Confédération et les
cantons) au maximum des colts moyens estimés de I’intervention précoce intensive.
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Pour ce qui est des autres dispositions, nous proposons les adaptations suivantes :

Art51,al. 3

L’assurance e rembourse pas les frais de voyage a I’assuré méme lorsque les mesures médicales
font I’objet d’un forfait par cas conformément a I’art. 13a, al. 2.

L’intégration des frais de voyage de 1’assuré dans le forfait par cas et donc la suppression de
I’indemnisation actuelle créent des inégalités entre cantons, notamment en lien avec les distances a
parcourir pour rejoindre un centre IPI ou I’accessibilité aux infrastructures de transport public.
Aussi, les frais de déplacement des familles ne sont ni des mesures médicales ni des mesures
pédagogiques. C’est pourquoi nous demandons que les frais de voyage soient remboursés aux
assures en sus du forfait par cas comme cela se fait actuellement dans le cadre du projet-pilote via
les offices Al afin que les familles ne subissent pas de charges financiéres supplémentaires.

Art 67, al. 1%
Le-Conseil-fédéral-peutpréveirguelL ’assurance rembourse-en-tout-ou-partie; a la Confédération

les frais supportés par I’Office fédéral de la statistique pour €tablir les statistiques visées a Iart.
68"°V'*** al. 4 et 5.

La mise en place d’un relevé national des données relatives a I’IPI doit €tre a la charge de
I’assurance. Les cantons supportent déja les cofits supplémentaires pour la récolte, le controle de
qualité et la transmission de ces nouvelles données a 1’Office fédéral de la statistique (OFS).

Art 68"V giout d un nouvel alinéa

L’OFAS met a disposition une plateforme d’échange de données sécurisée pour la transmission des
données.

L’art. 68"V, al. 2, 3 et 4 qui régle la récolte et la transmission des données en lien avec I’IPI et en
particulier les processus précisés dans le rapport explicatif ne nous semble pas adéquat pour garantir
la qualité des données. En effet, la multiplication des flux , des fournisseurs et des moments de
transmission des données engendre un risque au niveau de la qualité et donc in fine de 1’évaluation
de I’IPL. 1l serait opportun que ’OFAS, en collaboration avec 1I’OFS, optimise les différents
processus de livraison de données et mette a disposition des différentes instances une plateforme
d’échange de données sécurisée. L’optimisation des flux de données permettrait aussi de diminuer
la charge administrative en lien avec la récolte et la transmission des données.

En cas de questions, vous pouvez vous adresser a Pauline Mollard, Service de I’enseignement
spécialisé et des mesures d’aide de la Direction de la formation et des affaires culturelles, par
courriel (pauline.mollard@fr.ch) ou par téléphone (026 305 40 69).
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Nous vous prions de croire, Monsieur le Président de la Confédération, a 1’assurance de nos
sentiments les meilleurs.

Au nom du Conseil d’Etat :

Didier Castella, Président

Danielle Gagnaux-Morel, Chanceliére d’Etat

L’original de ce document est établi en version électronique

Copie

a la Direction de la formation et des affaires culturelles, pour elle et le Service de I'enseignement spécialisé et des mesures d’aide ;
a la Direction de la santé et des affaires sociales, pour elle, le Réseau fribourgeois de santé mentale et I'Office Al du canton de
Fribourg ;

a la Chancellerie d'Etat.



REPUBLIQUE ET CANTON DE GENEVE
Genéve, le 20 décembre 2023

FOST TEREBRAS LUK

Le Conseil d’Etat
Département fédéral de l'intérieur (DFI)
7958-2023 Monsieur Alain Berset
Président de la Confédération

Par courrier électronique a :
sekretariat. ivi@bsv.admin.ch

Concerne : procédure de consultation relative a la modification de la loi fédérale sur
I'assurance-invalidité — intervention précoce intensive en cas d'autisme
infantile

Monsieur le Président de la Confédération,

Nous avons pris connaissance avec intérét du rapport explicatif concernant la modification
de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité (LAI) citée sous rubrique et vous en remercions.

A cet égard, notre Conseil considére qu'il est essentiel d'apporter une attention particuliére
au dépistage précoce de l'autisme infantile afin d'offrir une intervention aussi rapide que
possible aux enfants concernés. L'intensité et la précocité de la prise en charge constituent
des facteurs ayant un effet positif sur leur évolution ultérieure.

Les mesures d'intervention précoce infantile (IPl), dont l'efficacité a été démontrée par
diverses études scientifiqgues, augmentent en effet les chances des enfants confrontés aux
difficultés en lien avec l'autisme de suivre une scolarité ordinaire, de vivre de maniére
autonome et de participer a la société. Elles améliorent aussi la qualité de vie des parents,
en réduisant la charge pédagogique qu'ils assument et en les rendant plus disponibles pour
exercer une activité lucrative. Il importe donc de permettre la poursuite du co-financement de
ces mesures, raison pour laquelle nous saluons, sur le principe, I'ancrage dans la loi formelle
des conditions de prise en charge par l'assurance-invalidité (Al) des prestations fournies
dans le cadre de I'IPI.

Nous regrettons toutefois qu'en l'absence d'un accord formalisé avec I'Office federal des
assurances sociales (OFAS), I'Al ne puisse pas prendre en charge les colts des prestations
d'IPl, ce qui empéche de facto les enfants domiciliés dans les cantons concernés d'acceder
a un financement par I'Al desdites prestations. Cela peut en effet se révéler préjudiciable a
leur développement, en les privant du soutien optimal que les mesures médicales constituent
en vue d'améliorer leur état de santé, leur comportement et leurs aptitudes sociales et
communicationnelles. L'intensification attendue de la collaboration intercantonale par le biais
de l'extension de la Convention intercantonale relative aux institutions sociales (CIIS) a I'IPI
devrait cependant permettre que des forfaits soient également versés pour ces enfants.



Bien qu'il n'y ait pas d'obligation pour les cantons de développer la prestation d'IPl, les
constats sur le terrain démontrent, a tout le moins a Geneve, que I'offre thérapeutique de
soutien aux enfants présentant des troubles complexes de développement ne suffit pas a
répondre a la demande de prise en charge. Dans ce contexte, les modalités des
contributions financiéres que la Confédération et les cantons fourniront dés 2027 dans le
cadre du financement commun de I'IPl constituent un enjeu particuliérement important qui
doit faire I'objet de négociations.

Or, a linstar de la Conférence suisse des directeurs cantonaux de linstruction publique
(CDIP), nous constatons a regret que la Confédération, contrairement a ce qu'elle a affirmé
par le passé, propose d'inscrire dans la loi une participation maximale de I'Al a 25% des
colts moyens estimés de I'IPl. Dés lors que la hauteur de la participation financiére doit étre
déterminée d'un commun accord entre la Confédération et les cantons, nhous ne sommes pas
favorables a l'introduction d'un plafond maximum des colts a charge de I'Al dans la loi.

Nous considérons que la limite prévue a un quart des colts moyens estimés est trop faible,
notamment au regard des importantes économies que ces mesures permettront de réaliser a
long terme pour I'Al (moins de rentes d'invalidité et d'allocations pour impotent a verser).

Compte tenu du fait que la charge financiére de la Confédération se trouvera allégée par les
programmes d'IPl, nous demandons instamment a ce que la participation de I'Al aux colts
de I'IPI soit négociée entre la Confédération et les cantons. Pour Genéve, nous considérons
que la contribution de la Confédération devrait correspondre au minimum a 50% des codts
réels d'une prise en charge d'IPI.

En vous remerciant par avance de prendre en compte notre position, nous vous prions de

croire, Monsieur le Président de la Confédération, a l'assurance de notre parfaite
considération.

AU NOM DU CONSEIL D'ETAT

La chanceliére : Le président :

Michele|Righftti-El Zayadi Anfonio Hodgwas
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_ E-Mail: staatskanzlei@gl.ch
kanton glarus ﬁ st
Regierungsrat
Rathaus
8750 Glarus

An das Eidgendssische Departement
des Innern

Glarus, 19. Dezember 2023
Unsere Ref: 2023-1018

Vernehmlassung i. S. Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung
(Intensive Friihintervention bei friihkindlichem Autismus)

Hochgeachteter Herr Bundesprasident
Sehr geehrte Damen und Herren

Das Eidgenossische Departement des Innern gab uns in eingangs genannter Angelegenheit
die Moglichkeit zur Stellungnahme. Dafiir danken wir und lassen uns gerne wie folgt verneh-
men:

Der Kanton begrusst die von der Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorinnen und
-direktoren (EDK) in der Stellungnahme vom 3. November 2023 skizzierte Vorgehensweise,
wonach das Gesetz, Grundlagen sowie Standardprozesse in enger Zusammenarbeit mit den
in der Stellungnahme genannten Konferenzen zu erarbeiten sind. Im Rahmen eines so zu
erarbeitenden Gesetzesentwurfs ist Folgendes zu beachten:

1. Notwendigkeit einer Diagnose: Der Schllissel zum Erfolg liegt in der Geschwindigkeit der
Intervention. Je friiher die intensive Therapie der Kleinkinder gestartet werden kann,
desto grosser sind die Erfolgschancen. Das Problem liegt dabei in der Friiherfassung der
betroffenen Kinder. Angefangen von der Sensibilisierung und Befahigung der Eltern, sich
far ihr Kind zu wehren bis zur Sensibilisierung der Fachpersonen, dass sie die Dringlich-
keit fur eine Diagnosestellung beachten und die notwendigen Ressourcen hierfiir bereit-
stellen. Das Zeitfenster fur die Therapie ist kurz. Die knappen Fachressourcen erlauben
selten eine zeitnahe Diagnosestellung. Verzégerungen haben massiven Einfluss auf den
Erfolg der Therapie.

Eine massgebliche Erleichterung fir die betroffenen Kinder wére es daher, wenn bereits
der begrindete Verdacht auf eine Diagnose den Therapiestart ermoglichen wiirde. Die
Kinder, bei denen der Verdacht auf die Diagnose sich nicht bestatigt, profitieren aber
ebenso von der Frihintervention, auch ihre Situation verandert sich langfristig zu ihren
Gunsten. Die betroffenen Kinder aber kdnnen die notwendige Therapie mehrere Monate
friher anfangen.

2. Wohnortnahe Versorgung bei tiefen Fallzahlen: Die kleinen Kantone haben kaum die
Moglichkeiten, die notwendigen Strukturen aufzubauen. Gleichzeitig ist die Anreise selbst
offenbar ein grosses Problem flr diese Kinder. Wichtig sind die Anerkennung und Foérde-
rung einer engen Kooperation mit den regionalen, spezialisierten Institutionen, so dass



zumindest ein Teil der Therapie (medizinisch oder heilpadagogisch) wohnortnah erbracht
und entschadigt werden kann.

Die gemeinsame Kostentragung der IV zusammen mit den Kantonen mittels Fallpauschale
wird begrusst. Wie von der EDK ausgefuhrt, scheint die Ubernahme von 25 Prozent zum ge-
genwartigen Zeitpunkt als zu tief und widerspricht den Zusagen im Rahmen der bisherigen
Zusammenarbeit zwischen Bund und Kantonen.

Genehmigen Sie, hochgeachteter Herr Bundesprasident, sehr geehrte Damen und Herren,
den Ausdruck unserer vorzuglichen Hochachtung.

Freundliche Grisse

Fijr";de§ .Jlégierungsrat

/
A A/ ]
aspa k Arpagd Baranyi

Landesstatthalter Ratsschreiber

Beilage:
- Stellungnahme EDK vom 3. November 2023

E-Mail an (PDF- und Word-Version):
- sekretariat.iv@bsv.admin.ch
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Konferenz der kantonaiten Erziehungsdirektorinnen und -direktoren

Conférence des directrices et directeurs cantonaux de l'instruction publique
Conferenza delle direttrici e dei direttori cantonali della pubblica educazione
Conferenza da las directuras e dals directurs chantunals da Veducaziun publica

Bundesprasident Alain Berset

Vorsteher EDI
Inselgasse 1
3. November 2023 3001 Bern
324-3.24 AnB (per Mail an: sekretariat.iv@bsv.admin.ch)

Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (intensive
Friihintervention bei frithkindlichem Autismus): Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Wir danken fiir die Moglichkeit zur Stellungnahme im Rahmen der obgenannten Vernehmilassung. Unsere
Stellungnahme erfolgt in Absprache mit der Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozialdirektoren
(SODK) und der Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK).

Mit Schreiben vom 17. Oktober 2018 haben Sie die drei Konferenzen EDK, GDK und SODK ersucht, gemeinsam
mit dem BSV in einer Arbeitsgruppe ein Outcome-, Programm- und Kostenmodell fiir die Behandlungsmethode
der intensiven Friihinterventionen (IF1) bei frihkindlichem Autismus (ASS) zu entwickeln. Seither arbeiten unsere
Konferenzen eng mit dem BSV zusammen, um dieser neuen Behandlungsmethode eine stabile Basis zu ver-
leihen. Im Rahmen des Projekts IFI wurden Grundlagen geklart und Standardprozesse beschrieben. Im Rahmen
des Projekts haben sich die Partner auch auf ein Finanzierungsmodell geeinigt, das Vereinbarungen zwischen den
Kantonen und dem Bund vorsieht. EDK und BSV sind Gibereingekommen, in den kommenden Monaten eine
Rahmenvereinbarung auszuhandeln, die als Grundlage fir diese Vereinbarungen dienen soll. Die involvierten
Konferenzen haben sich von den Projektverantwortlichen regelmassig lber den Verlauf des Projekts informieren
lassen und dabei das Element der anstehenden Verhandlungen fiir die Kldrung der Eckwerte wie insbesondere
die Finanzierungsregelung stark gewichtet. Dies wurde unseren Partnern vom BSV jeweils klar kommuniziert.
Das BSV halt denn auf seiner Website auch fest, dass «gemeinsam mit den Kantonen eine langfristige Finanzie-
rungslésung gefunden werden» soll.

Mit dem Schlussbericht «Intensive Frihintervention fiir Kinder mit frihkindlichem Autismus: Entwicklung von
Finanzierungsmodellen» vom 24.3.2022 wurde festgehalten, dass das Finanzierungsmodell mit Vereinbarungen
eine Anpassung des IVG notig mache. Den Konferenzen wurde aber stets bestétigt, dass es sich dabei um eine
allgemeine Rechtsgrundlage handeln wird, die fur die Gewahrung von Beitrégen an die Kantone notwendig sei.
Der nun vorliegende Entwurf, der ohne Absprache mit den zustandigen Konferenzen auch den Finanzierungs-
anteil des Bundes vorwegnimmt, widerspricht dem und stellt die gute Zusammenarbeit in der Sache grundsatzlich
in Frage.

Generalsekretariat | Secrétariat général
Haus der Kantone, Speichergasse 6, Postfach, CH-3001 Bern
+41 31 309 51 11, edk@edk.ch, edk.ch




EDK | CDIP | CDPE | CDEP |

Die EDK begrisst die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fiir die Ubernahme der medizinischen
Massnahmen fiir Intensive Frihintervention bei friihkindlichem Autismus.

Die EDK lehnt den vorliegenden Gesetzesentwurf aber insoweit ab, als er den Zusagen im Rahmen der bisherigen
Zusammenarbeit zwischen Bund und Kantonen widerspricht. Namentlich die Héhe der Pauschale fir die medizi-
nischen Massnahmen (Beitrag des Bundes) muss Gegenstand der weiteren Verhandiungen zwischen Bund und
Kantonen bleiben. Der vorgeschlagene maximale Anteil geméss Art. 13a Abs. 2 E-IVG von einem Viertel nimmt
denn auch in keiner Weise auf, dass die 1V aufgrund dieser neuen Behandlungsmethoden langfristig entlastet
wird.

Freundliche Griisse
Konferenz der kantonalen
Erziehungsdirektorinnen und -direktoren

s O\ \fﬁww

Regierungsratin Dr. Silvia Steiner | Prasidentin Susanne Hardmeier | Generalsekretérin

Kopie an: Generalsekretariate SODK und GDK
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Die Regierung La Regenza Il Governo
des Kantons Graubunden dal chantun Grischun del Cantone dei Grigioni

Sitzung vom Mitgeteilt den Protokoll Nr.

12. Dezember 2023 14. Dezember 2023 950/2023

Eidgendssisches Departement des Innern EDI
3003 Bern

per E-Mail an:

sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Anderung des Bundesgesetzes lber die Invalidenversicherung (Intensive Friih-
intervention bei frihkindlichem Autismus)

Vernehmlassung

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Wir beziehen uns auf Ihr Schreiben vom 22. September 2023 in erwahnter Sache

und bedanken uns fur die Mdglichkeit zur Stellungnahme.

Im Grundsatz begrisst die Regierung des Kantons Graublnden die Schaffung einer
gesetzlichen Grundlage fiir die Ubernahme der medizinischen Massnahmen fiir eine
intensive Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus durch die IV. Die IV-Stelle des
Kantons sieht sich zunehmend mit Kindern und Jugendlichen mit Autismus-Spekt-
rum-Stérungen konfrontiert, weshalb der Bedarf nach Behandlungsmassnahmen und

entsprechenden Angebote ausgewiesen ist.

Der vorliegende Gesetzesentwurf wird jedoch insoweit abgelehnt, als die Hohe der

Pauschale fiur die medizinischen Massnahmen und insbesondere der von der IV



ubernommene Anteil bereits festgelegt sind. Vielmehr muss sowohl die Hohe der
Pauschale als auch der zu Ubernehmende Anteil Gegenstand von weiteren Verhand-
lungen zwischen Bund und Kantonen bleiben. Die Ubernahme eines grosseren An-
teils rechtfertigt sich schon deshalb, weil eine Entlastung der IV zu erwarten ist ange-

sichts der Fruhintervention.

In diesem Zusammenhang gilt auch zu beachten, dass in einem weitlaufigen Kanton
wie Graubunden die Reisekosten hoher sein kdnnen und somit die in der Berech-
nung der Pauschalen enthaltenen Reisekosten voraussichtlich zu tief ausfallen.
Aufgrund der Reisewege erscheint zudem in einem Kanton wie Graubunden eine
Zentrumslosung als kaum umsetzbar. Es muss deshalb auch Raum geben fur eine
allfallige dezentrale Umsetzung, womit geographische und auch sprachliche Gege-
benheiten bericksichtigt werden kdnnen. Gemass dem erlauternden Bericht ist vor-
gesehen, dass im Rahmen der kantonalen Planungen der besonderen Situation je-

des Kantons Rechnung getragen werden kann. Daran ist festzuhalten.

Wir weisen weiter darauf hin, dass Behandlungen von frihkindlichem Autismus be-
reits im Kleinkindalter sinnvoll sind, méglicherweise zu einem Zeitpunkt, zu welchem
die eigentliche Diagnostik noch nicht abgeschlossen ist. Wir beantragen deshalb, zu
regeln, dass die vorgeschlagene Behandlung bereits vor abschliessender Feststel-

lung der Erkrankung zugesprochen und begonnen werden darf.

Im Ubrigen halten wir fest, dass eine gewisse Gefahr von Ungleichbehandlung be-
steht. In Kantonen, welche mit dem BSV keine Vereinbarung abschliessen (vgl. Art.
13a Abs. 1 lit. ¢ des Entwurfs) haben Kinder nicht die gleichen Mdglichkeiten. Die IV
wird Kosten im Rahmen einer intensiven Fruhintervention nicht Gbernehmen kénnen,

weshalb Kinder mit Wohnsitz in diesen Kantonen vom Zugang ausgeschlossen sein



werden. Damit ergeben sich unterschiedliche — gesetzlich verankerte — Behand-

lungs-, Heilungs- und Bildungschancen fur die Kinder.
Wir bedanken uns fur die Berucksichtigung unserer Anliegen.
Freundliche Grusse

Namens der Regierung
Der Prasident: Der Kanzleidirektor:

M

Peter Peyer Daniel Spadin




JURA z:CH -rcrucuioue e canron bu sura GOUVERNEMENT

Hétel du Gouvernement
2, rue de I'Hbpital
CH-2800 Delémont

Hétel du Gouvernement — 2, rue de I'Hépital, 2800 Delémont 14413242051 11

f+4132 42072 01
Département fédéral de l'intérieur chancellerie@jura.ch
M. le Président de la Confédération Alain Berset
3003 Berne

Envoyé par courriel a:
sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Delémont, le 12 décembre 2023

Modification de la LAl : Intervention précoce intensive en cas d’autisme infantile

Monsieur le Président de la Confédération,

Le Gouvernement jurassien remercie le Conseil fédéral de I'avoir invité a participer a cette procédure
de consultation et vous transmet ci-aprés sa prise de position sur les modifications envisagées.

Les expériences faites dans le cadre du dispositif jurassien avec les premiers éléves ayant intégré
les structures de la scolarité obligatoire dans le Canton du Jura tendent aux mémes conclusions que
celles décrites dans le rapport explicatif, & savoir que les bénéfices de I'intervention précoce en
autisme ont un effet trés significatif sur la trajectoire développementale et scolaire de I'enfant. Le
renforcement de ces mesures visé par le projet en consultation est donc salué, de méme que la
prise en charge par I'Al a hauteur de 25%, taux qui semble a priori approprié.

Toutefois, ce taux n'est pas complétement représentatif puisqu’il faudrait plutét définir la participation
avec la Confédération au travers d'une convention commune et non dans une loi fédérale. Cela
reste donc a définir.

Tout en vous remerciant de I'attention portée a la présente, le Gouvernement de la République et
Canton du Jura vous prie de croire, Monsieur le Président de la Confédération, a I'assurance de sa
haute considération.

-Baptiste Maitre
CHdncelier d'Etat

www.jura.ch/din



KANTON
LUZERN

Gesundheits- und Sozialdepartement
Bahnhofstrasse 15

6002 Luzern

Telefon +41 41 228 60 84
gesundheit.soziales@lu.ch

www.lu.ch

Luzern, 5. Dezember 2023

Protokoll-Nr.: 1270

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive Friihin-
tervention bei frithkindlichem Autismus)

Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 22. September 2023 haben Sie die Kantonsregierungen in eingangs er-
wahnter Angelegenheit zur Stellungnahme eingeladen. Im Namen und Auftrag des Regie-
rungsrates des Kantons Luzern danke ich Ihnen fir diese Méglichkeit.

Aus Sicht des Kantons Luzern muss rechtzeitig eine gesetzliche Grundlage fiir die Ubernahme
der medizinischen Massnahmen fiir Intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus
geschaffen werden. Den vorliegenden Gesetzesentwurf lehnt der Kanton Luzern jedoch mit
Verweis auf die Stellungnahme der drei kantonalen Konferenzen EDK, SODK und GDK ab.

Mit Schreiben vom 17. Oktober 2018 haben diese drei Konferenzen ersucht, gemeinsam mit
dem BSV in einer Arbeitsgruppe ein Outcome-, Programm- und Kostenmodell fiir die Be-
handlungsmethode der intensiven Friihinterventionen (IFl) bei frihkindlichem Autismus (ASS)
zu entwickeln. Seither arbeiten diese Konferenzen eng mit dem BSV zusammen, um dieser
neuen Behandlungsmethode eine stabile Basis zu verleihen. Im Rahmen des Projekts IFl wur-
den Grundlagen geklart und Standardprozesse beschrieben. Im Rahmen des Projekts haben
sich die Partner auch auf ein Finanzierungsmodell geeinigt, das Vereinbarungen zwischen
den Kantonen und dem Bund vorsieht. EDK und BSV sind tbereingekommen, in den kom-
menden Monaten eine Rahmenvereinbarung auszuhandeln, die als Grundlage fir diese Ver-
einbarungen dienen soll. Die involvierten Konferenzen haben sich von den Projektverantwort-
lichen regelmaéssig Uber den Verlauf des Projekts informieren lassen und dabei das Element
der anstehenden Verhandlungen fir die Kldrung der Eckwerte wie insbesondere die Finanzie-
rungsregelung stark gewichtet. Dies wurde den Partnern vom BSV jeweils klar kommuniziert.

2401.1787 / VM-GSD-Vernehmlassung Bund: Anderung des Bundesgesetzes (iber die Seite 1 von 2
Invalidenversicherung (Intensive Frithintervention bei frihkindlichem Autismus)
(Vollmachtschreiben an EDI)



Das BSV halt denn auf seiner Website auch fest, dass «gemeinsam mit den Kantonen eine
langfristige Finanzierungsldsung gefunden werden» soll.

Erganzend weisen wir auf die folgenden Punkte hin, welche es im weiteren Projektverlauf aus
Sicht des Kantons Luzern zu berticksichtigen gilt:

Risiko der Ungleichbehandlung

Der Gesetzesentwurf sieht vor, dass eine Kostenbeteiligung der IV erfolgen kann, wenn der
Kanton eine Planung fiir die intensive Frihintervention erarbeitet hat und mit dem BSV eine
Vereinbarung abgeschlossen hat (Art. 13a Abs. 1 lit. b und c). Damit besteht ein gewisses Ri-
siko fur Ungleichbehandlungen, falls nicht alle Kantone die Planung erstellen und die not-
wendige Vereinbarung abschliessen. Die IV wird Kosten im Rahmen einer intensiven Frihin-
tervention (IF1) nicht Gbernehmen kénnen und die Kinder mit Wohnsitz in einem solchen Kan-
ton waren vom Zugang und der Finanzierung einer IFl ausgeschlossen. Das sollte aus Sicht
des Kantons Luzern verhindert werden.

Zeitpunkt der Finanzierungszulage

Hauptzielgruppe von IFl sind kleine Kinder mit einer friih erkannten ASS (friihkindlicher Autis-
mus). Voraussetzung fir den Zugang zu IFl ist eine mdglichst friih erkannte Autismus-Diag-
nose. Aus Sicht des Kantons Luzern ist im weiteren Projektverlauf zu prifen, ob die vorge-
schlagene Behandlung bereits vor abschliessender Feststellung der Erkrankung zugesprochen
und begonnen werden kdnnte.

Datenschutz

Der erlauternde Bericht halt fest, dass es sich um Gesundheitsdaten und somit um sehr sen-
sible Daten handelt. Dabei ist zu berlcksichtigen, dass eine Anonymisierung in vielen Fallen
nicht moglich ist. Im weiteren Verlauf gilt es vertieft zu priifen, ob nicht doch noch Riick-
schlisse auf die Betroffenen anhand der vermeintlich anonymisierten Daten bzw. anhand ein-
facher Zusatzrecherchen maoglich sind. Sind Riickschlisse moglich, handelt es sich nach wie
vor um hochsensible Personendaten, so dass die betreffenden Bestimmungen zur Bearbei-
tung der Daten in einem Gesetz im formellen Sinn zu erlassen sind. Im Weiteren ist vor der
Ausibung des Widerspruchsrecht durch die Betroffenen eine vorgangige und umfassende
Information der Betroffenen sicherzustellen, andernfalls kame dem Widerspruch keine
Rechtsglltigkeit zu.

Ich danke Ihnen flr die Mdglichkeit zur Stellungnahme und die Berlcksichtigung unserer An-
liegen.

Freundliche Grisse

ug

Michaela Tschuor
Regierungsréatin
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LE CONSEIL D’ETAT

DE LA REPUBLIQUE ET
CANTON DE NEUCHATEL

Envoi par courrier électronique
(Word et PDF)

Département fédéral de l'intérieur (DFI)
Inselgasse 1
3003 Berne

Sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité Intervention précoce intensive
en cas d'autisme infantile

Monsieur le conseiller fédéral,
Mesdames, Messieurs,

Le 22 septembre 2023, vous avez invité les cantons, les partis politiques, les associations
faitieres nationales des communes, des villes et des régions de montagne, les associations
faitieres nationales de I'économie et les milieux intéressés a prendre position sur le projet de
modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité (intervention précoce intensive en cas
d'autisme infantile). Le Conseil d’Etat neuchatelois vous remercie de I'avoir associé a cette
consultation et vous transmet ci-aprés son appréciation.

Préambule

Sur le principe, le gouvernement neuchételois est favorable aux modifications prévues,
notamment sur le modéle de financement qui prévoit que les cantons puissent conclure des
conventions avec la Confédération. L'efficacité de I'lPl est scientifiquement démontrée et
confirmée ; il s’agit de la méthode qui permet 'obtention des meilleurs résultats pour les
enfants vivant avec un autisme infantile. Les effets de I'lPl impactent en effet favorablement la
situation des personnes concernées tout au long de leur vie et, partant de la, également la
collectivité publique en matiére sociale, professionnelle et économique.

Le Conseil d’Etat émet toutefois quelques remarques répertoriées ci-aprés sur les
modifications légales prévues.

Remarques générales

Les traitements de I'autisme infantile précoce sont utiles dés la petite enfance, éventuellement
a un moment ou le diagnostic proprement dit n'est pas encore terminé. Il convient donc de



régler le fait que le traitement proposé peut étre accordé et commencé avant méme que la
maladie ne soit définitivement diagnostiquée.

Il existe par ailleurs un certain risque d'inégalité de traitement. Dans les cantons qui ne
concluraient pas de convention avec I'OFAS (art. 13a al. 1 let. ¢ eLAl), les enfants n'auront en
effet pas les mémes possibilités. L'assurance-invalidité (Al) ne pourra pas prendre en charge
les colts dans le cadre d'une intervention précoce intensive (IPI) et les enfants domiciliés dans
ces cantons seraient ainsi exclus de l'accés et du financement d'une IPL. Il en résulte des
chances de traitement, de guérison et d'éducation différentes pour les enfants, en fonction de
leur lieu de domicile, et qui seraient inscrites dans la loi.

Remarque particuliére sur I'art. 13a, al. 2 (projet mis en consultation)

L'organisation commune de la prise en charge des colts avec les cantons est saluée.
Toutefois, le versement des forfaits par cas, prévu a cette occasion pour la prise en charge
par les offices Al des colits des mesures médicales dans le cadre de I'lPl a hauteur de 25%
des codts totaux, est insuffisant aux yeux du Conseil d’Etat, eu égard a I'utilité démontrée par
'IPIl. Le gouvernement propose ainsi d’adapter I'art. 13a al. 2 du projet de loi en fixant une
participation de I'assurance a la moitié des colts moyens estimés. Cette position rejoint celles
de la CDAS et de la CDIP

En vous remerciant de I'attention portée a ces considérations, nous vous prions de recevoir,
Monsieur le conseiller fédéral, nos salutations distinguées.
Neuchétel, le 13 décembre 2023

Au nom du Conseil d'Etat :

Le président, La chanceliére,
A. RIBAUX S. DESPLAND

P
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KANTON LANDAMMANN UND Dorfplatz 2, Postfach 1246, 6371 Stans
NIDWALDEN REGIERUNGSRAT Telefon 041 618 79 02, www.nw.ch

CH-6371 Stans, Dorfplatz 2, Postfach 1246, STK

PER E-MAIL

Eidg. Departement des Innern EDI
Herr Bundesprasident Alain Berset
Inselgasse 1

3003 Bern

Telefon 041 618 79 02
staatskanzlei@nw.ch
Stans, 5. Dezember 2023

Anderung des Bundesgesetzes liber die Invalidenversicherung (Intensive Friihinterven-
tion bei frithkindlichem Autismus). Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Mit Brief vom 22. September 2023 unterbreiteten Sie uns den Entwurf zur Anderung des Bun-
desgesetzes Uber die Invalidenversicherung (Intensive Frihintervention bei friihkindlichem
Autismus) mit der Bitte, bis zum 22. Dezember 2023 eine Stellungnahme abzugeben. Wir dan-
ken lhnen fur diese Mdglichkeit und nehmen wie folgt Stellung.

Mit dieser Vorlage sollen die Grundlagen geschaffen werden, der Invalidenversicherung nach
dem Auslaufen des Pilotversuches die Ubernahme der durchgefiihrten medizinischen Leistun-
gen im Rahmen der IFI (intensive Frihintervention bei Kindern mit frihkindlichem Autismus)
zu erméglichen. Es betrifft etwa 270 Kinder im Jahr in der ganzen Schweiz.

Vorgesehen ist eine gemeinsame Kostentragung mit den Kantonen. Diese gemeinsame Aus-
gestaltung der Kostentragung begrissen wir. Die dabei vorgesehene Ausrichtung der Fallpau-
schalen zur Ubernahme der Kosten fir medizinische Massnahmen im Rahmen der [Fl in der
Hohe von 25% der Gesamtkosten durch die IV-Stellen erscheint uns angemessen.

Besten Dank fiir die Beriicksichtigung unserer Uberlegungen.

Freundliche Griisse

Michéle Blochliger
bLandamma_n'n

£

iic. iur. Armin Eberli
Landschreiber

Geht an:

- sekretariat.iv@bsv.admin.ch

2023.NWSTK,182 mn



Ka n to n Der Vorsteher des Sicherheits- und Sozialdepartements SSD

Obwalden

CH-6060 Sarnen, Enetriederstrasse 1, SSD

Eidgendssisches Departement des Innern

per Mail an:
sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Referenz/Aktenzeichen: OWSTK.4757
Unser Zeichen: ks

Sarnen, 21. Dezember 2023

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention bei
friihkindlichem Autismus);
Stellungnahme.

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Fur die Einladung zur Vernehmlassung tber die Anderung des Bundesgesetzes uber die Invaliden-
versicherung (Intensive Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus) danken wir lhnen.

Der Kanton Obwalden schliesst sich vollumfanglich der Stellungnahme der Konferenz der kantonalen
Erziehungsdirektorinnen und -direktoren (EDK) vom 3. November 2023 an, welche in Absprache mit
der Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und Sozialdirektoren (SODK) und der Konferenz
der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) verfasst wurde.

Fur den Fall, dass entgegen unserem Antrag an den unterbreiteten Gesetzesanpassungen festgehal-
ten werden sollte, bringen wir folgende beiden weiteren Aspekte an, bei denen unserer Ansicht nach
Anpassungsbedarf besteht:

Kantonale Unterschiede beim Zugang zu den Leistungen

Die Vorlage sieht als Voraussetzung fiir die Ubernahme von Leistungen durch die IV eine freiwillige
Vereinbarung zwischen dem Kanton und dem BSV vor (Art. 13a Abs. 1 Bst. ¢). Daftir sind die im sel-
ben Artikel genannten Voraussetzungen durch den Kanton zu erfiillen. Dadurch besteht eine gewisse
Gefahr von Ungleichbehandlung bei Leistungen einer Bundesversicherung: In Kantonen, welche mit
dem BSV keine Vereinbarung abschliessen, haben Kinder nicht die gleichen Mdéglichkeiten. Die IV
wird Kosten im Rahmen einer intensiven Frithintervention (IF1) nicht tbernehmen kénnen und die Kin-
der mit Wohnsitz in diesen Kantonen sind vom Zugang und der Finanzierung einer IFI

Sicherheits- und Sozialdepartement SSD
Enetriederstrasse 1, 6060 Samen

Tel. +41 41 666 62 19

ssd@ow.ch

www.ow.ch



ausgeschlossen. Damit ergeben sich unterschiedliche, gesetzlich verankerte, Behandlungs-, Hei-
lungs- und Bildungschancen fur die betroffenen Kinder.

Zugang zu Behandlungen bereits vor definitiver Diagnose ermdglichen

Behandlungen von fruhkindlichem Autismus sind bereits im Kleinkindalter sinnvoll, méglicherweise zu
einem Zeitpunkt, zu welchem die eigentliche Diagnostik noch nicht abgeschlossen ist. Es ist deshalb

zu regeln, dass die vorgeschlagene Behandlung bereits vor abschliessender Feststellung der Erkran-

kung zugesprochen und begonnen werden darf.

Wir dan en fur die Gelegenheit zur Stellungnahme und die Bertcksichtigung unserer Anliegen.

Regierungsrat  /

Beilage:
- Stellungnahme der EDK vom 3. November 2023

Kopie an:

- Kantonale Mitglieder der Bundesversammlung
- Volkswirtschaftsdepartement

- Bildungs- und Kulturdepartement

- Sozialamt

- Gesundheitsamt

- Staatskanzlei (Kommunikation)

2/2



Regierung des Kantons St.Gallen

Regierung des Kantons St.Gallen, Regierungsgebaude, 8001 5t.Gallen

Eidgendssisches Departement des Innemn Regierung des Kantons St.Gallen

Regierungsgebaude
Inselgasse 1 9001 St.Gallen
3003 Bern T +41 58 229 89 42

Info.sk@sg.ch

St.Gallen, 21. Dezember 2023

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung IVG (Intensive Friih-
intervention bei frithkindlichem Autismus, IFl); Vernehmlassungsantwort

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Mit Schreiben vom 22. September 2023 laden Sie uns zur Vernehmlassung zur Anderung
des Bundesgesetzes liber die Invalidenversicherung ein (Intensive Friihintervention bei
friihkindlichem Autismus, IFl). Wir danken fiir diese Gelegenheit und nehmen gern wie

folgt Stellung:

Der Kanton St.Gallen begrisst die inhaltliche Stossrichtung der erwahnten Gesetzesan-
derung zur Bertlicksichtigung von spezifischen Beduirfnissen von Kindern mit Autismus-
Spektrum-Storungen und deren soziale Integration. Die Vorlage enthalt aber deutliche
Mangel, die im Folgenden naher beschrieben werden:

— Die vorgesehene Ausrichtung der Fallpauschalen zur Ubernahme der Kosten fiir medi-
zinische Massnahmen im Rahmen der intensiven Frihintervention bei frihkindlichem
Autismus (IF1) in der Hohe von 25 Prozent der Gesamtkosten durch die |V-Stellen ist
vertieft zu prifen. Im vorliegenden Entwurf ist vorgesehen, dass die Kantone 75 Pro-
zent der Kosten plus die Ausgaben fiir die nétigen Datenerhebungen tibernehmen sol-
len. Aus finanzpolitischer Perspektive besteht das klare Anliegen, dass der Entscheid
uber die Aufteilung der anfallenden Kosten nach einem gemeinsam erarbeiteten Pro-
zess zwischen Bund und Kantonen geféllt wird. Dies war vorliegend nicht der Fall. Da-
rauf hat auch die Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorinnen und -direktoren
(EDK) in ihrer Vernehmlassungsantwort hingewiesen. Die nun vorgeschlagene Auftei-
lung 25/75 beriicksichtigt das Prinzip der fiskalischen Aquivalenz nicht adaquat, insbe-
sondere angesichts der gleichzeitig bestehenden Vorgaben des Bundes bezliglich der
Umsetzung. Zudem soll die 1V durch die IFI langfristig Einsparungen erzielen kénnen,
Einsparungen fiir die Kantone werden indes keine aufgezeigt. Weiter ist derzeit keine
Vergttung fir die Datenerhebung und Berichterstattung vorgesehen, wie auch keine
zusatzliche Reisekostenentschadigung vorgesehene ist (ist in der Berechnung der Pau-
schale von 25 Prozent enthalten). Aufgrund dieser Uberlegungen sollte sich der Bund

RRB 2023/930 / Beilage



bzw. die IV im Rahmen von einem Drittel bis zu 50 Prozent an den Fallkosten beteili-
gen.

— In Bezug auf Art. 13a Abs. 1 Bst. ¢ IVG besteht eine gewisse Gefahr von Ungleichbe-
handlungen. In Kantonen, die mit dem Bundesamt flr Sozialversicherungen keine Ver-
einbarung abschliessen, haben Kinder nicht die gleichen Méglichkeiten. Die IV wird
Kosten im Rahmen einer IF| nicht Gbernehmen konnen und die Kinder mit Wohnsitz in
diesen Kantonen sind vom Zugang und der Finanzierung einer IF| ausgeschlossen. Da-
mit ergeben sich unterschiedliche, gesetzlich verankerte Behandlungs-, Heilungs- und
Bildungschancen flr die Kinder. Entsprechend ist eine Anpassung dieser Bestimmung
zu prifen.

— Laut Bericht des Bundesrates wird davon ausgegangen, dass in der Schweiz rund 300
Kinder je Geburtsjahr betroffen sind (Inzidenz 0,3 Prozent). Im Kanton St.Gallen waren
das im Jahr 2022 bei rund 5'000 Geburten 15 Kinder, die fir IFl in Frage kommen wiir-
den. Das ist eine sehr kleine Gruppe, die intensiv gefordert wird. Daneben gibt es ein
breites Spektrum an Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung (ASS), die nicht fiir IFI
qualifiziert wiirden. Es stellt sich die Frage, ob hier eine, zumal sehr teure, Zweiklassen-
Forderung eingefiihrt wird. Auch diese anderen Kinder haben einen dringenden Bedarf
nach Forderung, die intensiv und frih einsetzen sollte, da die Betroffenen erfahrungs-
gemass im Erwachsenenalter oftmals hochspezialisierte Betreuung benotigen, was mit
entsprechend sehr hohen Kostenfolgen verbunden ist. Im Weiteren stellt sich die Frage,
ob die Diagnose «friihkindlicher Autismus» (ICD-10, Code-Nummer F84.0) als Kriterium
Bestand haben wird, da in den neuen ICD 11 Kriterien nur noch die tibergreifende Diag-
nose «Autismus-Spektrum-Storung» (6A02) verwendet werden soll. Diese neuen Stan-
dards traten in der Schweiz am 1. Januar 2022 mit einer Uberganszeit von fiinf Jahren
in Vollzug. Das ganze Spektrum in seiner Breite soll neu in einer Diagnose abgedeckt
werden. Folglich braucht es kiinftig auch klarere Kriterien fiir die Definition jener Perso-
nen, die sich fiir IFI qualifizieren konnen.

Es ist wichtig, die oben erwahnten Punkte im Rahmen der weiteren Bearbeitung der Vor-
lage gemeinsam mit den Kantonen umfassend zu klaren bzw. anzupassen.

Wir danken lhnen fir die Berlcksichtigung unserer Anliegen.

Im Namen der Regierung

. L

Stefan Kélliker Dr. Benedikt van Spyk
Prasident Staatssekretar

Zustellung auch per E-Mail (pdf- und Word-Version) an:
sekretariat.iv@bsv.admin.ch
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Kanton Schaffhausen G
Departement des Innern —~ D

Mihlentalstrasse 105
CH-8200 Schaffhausen

www.sh.ch

Telefon +41 (0)52 632 74 61 Departement des Innern

Fax +41 (0)52 632 77 51

sekretariat.di@sh.ch Eidgendssisches Departement des
Innern EDI
3003 Bern
per E-Mail an:

sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Schaffhausen, 27. November 2023

Stellungnahme betr. "Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes lber die In-

validenversicherung (intensive Frihintervention bei fruhkindlichem Autismus)"

Sehr geehrte Damen und Herren

Fur Ihre Einladung zur Stellungnahme vom 22. September 2023 zur eingangs erwahnten Ver-
nehmlassung danken wir Ihnen bestens. Das Departement des Innern hat auf der kantonalen
Ebene dem Finanzdepartement, dem Erziehungsdepartement, dem Gesundheitsamt, dem So-

zialamt sowie dem Sozialversicherungsamt die Mdglichkeit eingerdumt, sich dazu aussern.

Wir begriissen die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fiir die Ubernahme der medizini-
schen Massnahmen fir Intensive Frihintervention bei friihkindlichem Autismus, zumal wir be-
reits kantonsintern haben feststellen kénnen, dass sowohl die Anmeldungen mit Autismusver-
dacht als auch die korrekt gestellten Diagnosen deutlich angestiegen sind. Prognostisch durften
die Diagnosen zu den Autismus-Spektrum-Stérungen (ASS) im Frihbereich weiter ansteigen,
weshalb Uber den Aufbau von kantonalen Angeboten fur spezifische Therapien, insbesondere
im Frahbereich, nachgedacht werden musste. Zugleich ist uns bewusst, dass die finanziellen

Auswirkungen auf den Kanton vorlaufig noch nicht abgeschatzt werden kénnen.

Den uns vorgelegten Gesetzesentwurf lehnen wir jedoch insoweit ab, als er den Zusagen im
Rahmen der bisherigen Zusammenarbeit zwischen Bund und Kantonen — wie es etwa in Art. 13a
Abs. 2 E-IVG (Entwurf zum Bundesgesetz tber die Invalidenversicherung, IVG, SR 831.20) der

Fall ist — widerspricht. Zu den einzelnen Artikeln haben wir folgende Anmerkungen:



Art. 13a Abs. 1 lit. c:

Bei dieser Norm besteht eine gewisse Gefahr der Ungleichbehandlung. In denjenigen Kantonen,
die mit dem Bundesamt fur Sozialversicherungen (BSV) keine Vereinbarung i.S.v. Art. 13a Abs.
1 lit. ¢ E-IVG abschliessen, haben die Kinder nicht die gleichen Moéglichkeiten. Die IV wird Kosten
im Rahmen einer intensiven Fruhintervention (IFl) nicht Gbernehmen kdénnen, was zur Folge
haben durfte, dass Kinder mit Wohnsitz in diesen Kantonen vom Zugang und der Finanzierung
einer IFl ausgeschlossen werden. Damit ergeben sich unterschiedliche Behandlungs-, Heilungs-

und Bildungschancen fir die Kinder, die auch gesetzlich so verankert wirden.

Art. 13a Abs. 2:

Diese Bestimmung lehnen wir ab, zumal sie den bisherigen Zusagen widerspricht. Wir méchten
darauf hinweisen, dass das EDI im Oktober 2018 die Konferenz der kantonalen Erziehungsdi-
rektorinnen und -direktoren (EDK), die Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und
-direktoren (GDK) sowie die Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und -direktoren
(SODK) ersucht hat, gemeinsam mit dem BSV in einer Arbeitsgruppe ein Programm- und Kos-
tenmodell fir die Behandlungsmethode der intensiven Frihinterventionen bei friihkindlichem
Autismus zu entwickeln. Seither arbeiten diese Konferenzen gemeinsam mit dem BSV daran.
Im Rahmen des Projekts IFI einigten sich die Partner auf ein Finanzierungsmodell, das Verein-
barungen zwischen den Kantonen und dem Bund vorsieht. EDK und BSV sind so verblieben,
dass sie in den kommenden Monaten eine Rahmenvereinbarung aushandeln wirden. Den Kon-
ferenzen wurde dabei stets bestatigt, dass es sich beim Finanzierungsmodell mit Vereinbarun-
gen und der damit nétig werdenden Anpassung des IVG um eine allgemeine Rechtsgrundlage
handeln werde, die flr die Gewahrung von Beitrdgen an die Kantone notwendig sei. Der nun
vorliegende Entwurf, der den Finanzierungsanteil des Bundes vorwegnimmt, kollidiert mit den

geschilderten Abmachungen und ergeht ohne Absprache mit den zustandigen Konferenzen.

Folglich sind wir der Meinung, dass die Hohe der Pauschale flirr die medizinischen Massnahmen,
namentlich der durch den Bund ausgerichtete Beitrag, weiterhin Gegenstand von Verhandlun-
gen zwischen dem Bund und den Kantonen bleiben musste. Die vorgesehene Ausrichtung der
Fallpauschalen in der Hohe von 25 % der Gesamtkosten eignet sich dabei gut als ein Anhalts-

und Ausgangspunkt fir die spateren Verhandlungen.

Die medizinischen Leistungen, flr welche die Kantone Pauschalbetrage erhalten, werden nicht
direkt von der IV Ubernommen, da die Kantone die Pauschalbetrage an die IFI-Anbieter weiter-
verguten. Der Abschluss von Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFI-Leistungen

wird den Kantone obliegen, ebenso wie die Kontrolle der Einhaltung der Voraussetzungen und



Qualitatsstandards durch Institutionen, die IFI durchfuhren. Ob die IV allerdings durch den vor-
geschlagenen Maximalanteil von einem Viertel aufgrund der neuen Behandlungsmethoden

langfristig entlastet wird, bleibt unserer Ansicht nach fraglich.

Fur die Kenntnisnahme und Berlicksichtigung unserer Inputs danken wir Ihnen bestens.

Freundliche Grisse
Departement des Innern

Der Departementssekretar

Dr. Simon Schadler
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B KANTON
: _ solothurn
Regierungsrat
Rathaus
Barfussergasse 24
4509 Solothurn
so.ch
" Eidgenéssisches Departement

Bundesamt fir Sozialvere | des Innern EDI

Herr Bundesrat Alain Berset

db 12 Dez 2023 o Inselgasse 1

3003 Bern

No

11. Dezember 2023

Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (in-
tensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus)

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Wir bedanken uns far die Gelegenheit zur Stellungnahme zur Anderung des Bundesgesetzes
Ober die Invalidenversicherung (intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus, IFI).

Im Kanton Solothurn laufen aktuell Pilotprojekte zur Frihférderung von Kindern mit frahkindli-
chem Autismus. Um ein langfristiges Angebot flr IFl ausarbeiten zu kdnnen, begrissen wir es,
dass der Bund mit dem vorliegenden Gesetzesentwurf die Voraussetzungen fir die Ubernahme
der medizinischen Massnahmen im Rahmen von IFl definiert und die Ausrichtung von Fallpau-
schalen an die Kantone verankert.

Wir lehnen die Vorlage jedoch insoweit ab, als darin die maximale Beteiligung der Invalidenver-
sicherung (V) von einem Viertel der geschatzten durchschnittlichen Kosten der IFI festgeschrie-
ben wird. Wir teilen diesbezliglich die Meinung der Schweizerischen Konferenz der kantonalen
Erziehungsdirektorinnen und -direktoren (EDK). Die Hohe der Pauschale muss Gegenstand der
weiteren Verhandlungen zwischen Bund und Kantonen bleiben. Denn mit der Fixierung der ma-
ximalen Hohe der Pauschale wird die langfristige Entlastung der IV zu wenig bericksichtigt. Des
Weiteren werden die Kantone bei einer solchen Verteilung der Kosten ebenfalls zu wenig von
den Gesamtkosten der IFl entlastet. Pro Kind und Jahr fallen durch IFl bei den Kantonen Kosten
von weit Gber 100'000 Franken an.

IM NAMEN DES REGIERUNGSRATES

"B N e

Brigit Wyss Andréas Eng
Frau Landammann Staatsschreiber



Regierungsrat des Kantons Schwyz
VERSENDET AM 19, DEZ. 2023
kantonschwyz ® -
"

6431 Schwyz, Postfach 1260

per E-Mail

Eidgendssisches Departement des Innern
3003 Bern

sekretariat.iv@bsv.admin.ch

(PDF- und Wordversion)

Schwyz, 12. Dezember 2023

Bundesgesetz iiber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention bei friihkindlichem Autis-
mus)
Vernehmlassung des Kantons Schwyz

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Mit Schreiben vom 22. September 2023 hat das Eidgendssische Departement des Innern (EDI) den
Kantonsregierungen die Unterlagen zur Anderung des Bundesgesetzes (iber die Invalidenversiche-
rung vom 19, Juni 1959 (IVG, SR 831.20) bezlglich intensive Frithintervention bei friihkindlichem
Autismus zur Vernehmlassung bis 22. Dezember 2023 unterbreitet.

Der Regierungsrat schliesst sich der Stellungnahme der Schweizerischen Konferenz der kantonalen
Erziehungsdirektorinnen und -direktoren (EDK) vom 3. November 2023 an.

Wir danken Ihnen flr die Gelegenheit zur Stellungnahme und versichern Sie, Herr Bundesprésident,
unserer vorziiglichen Hochachtung.

Im Namen des Regierungsrates:

André Riiegsegger
Landammann

becs 1,5

Dr. Mathias E. Brun
Staatsschreiber

Kopie an:
— die Schwyzer Mitglieder der Bundesversammlung.



Der Regierungsrat des Kantons Thurgau

Staatskanziei, Regierungsgeb&ude, 8510 Frauenfeld

Eidgendssisches
Departement des Innern
Herr Alain Berset
Bundesprasident

3003 Bern

Frauenfeld, 5. Dezember 2023
693

Anderung des Bundesgesetzes liber die Invalidenversicherung (Intensive Friihin-
tervention bei friihkindlichem Autismus)

Vernehmlassung

Sehr geehrter Herr Bundesprésident

Wir danken lhnen fir die Méglichkeit der Stellungnahme zur Anderung des Bundesge-
setzes Uber die Invalidenversicherung (IVG; SR 831.20.

Die Auswertung des im erlauternden Berichts erwdhnten Pilotversuchs zur intensiven
Frihintervention bei Kindern mit friihkindlichem Autismus (IF!) hat eine Verbesserung der
Situation der betroffenen Kinder gezeigt. Demnach konnten fast 60 Prozent der betreuten
Kinder im Anschluss an eine IFl in die Regelschule integriert werden. Zudem benétigten
Kinder mit IFI weniger Hilflosenentschadigung. Die anlasslich des Pilotversuchs gewon-
nen Erkenntnisse decken sich mit den auf internationaler Ebene vorliegenden Ergebnis-
sen.! Auch im Kanton Thurgau haben sich die Angebote zur Intervention bei frithkindli-
chem Autismus bewahrt.? Die Wirksamkeit der IF1 ist ausgewiesen, und die Verbesse-
rungen flr die Situation der Kinder entlasten im Endergebnis auch die Finanzen aller
staatliche Institutionen. Wir begriissen es daher, dass die intensive Frithintervention bei
Kindern mit friihkindlichem Autismus tber das Ende des Pilotversuchs 2026 hinaus wel-
tergefiihrt werden soll.

Aufgrund der Tatsache, dass die IFI die IV ganz erheblich entlasten wird, ist die Finanzie-
rung konsequenterweise durch diese zu Ubernehmen. Es ware zudem systemfremd, die
Kosten fur die Behandlung eines Geburtsgebrechens (Autismus) zur Hauptsache auf die

T Vgl. Erlauternder Bericht zur Eréffnung des Vernehmlassungsverfahrens, S. 14 f.

2 Der Kinder- und Jugendpsychiatrischer Dienst (KJPD) der Spital Thurgau AG bietet ein tagesklini-
sches Behandlungsangebot fur Kinder mit Autismus im Alter von 2 bis 6 Jahren an (Tagesklinik far
Autismus und Frihférderung [TAFF]). Die Umsetzung des Programms erfolgt in enger Kooperation mit
der Heilpadagogischen Friherziehung des Kantons Thurgau.

Regierungsgebaude, 8510 Frauenfeld
T +41 58 345 53 10
www.tg.ch
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Kantone abzuwalzen. Sinn und Zweck der |V ist es, erwerbsunfahigen Menschen ein
Auskommen zu garantieren. Wir lehnen Art. 13a IVG in der vorliegenden Form daher ab
und beantragen eine Kostentragung durch die IV. Mindestens wére eine Finanzierungsre-
gelung unter Einbezug der Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorinnen und -direk-
toren (EDK) vorzusehen, wie diese in ihrem Schreiben an das Eidgendssische Departe-
ment des Innern vom 3. November 2023 fordern, damit die bisherige partnerschaftliche
Zusammenarbeit in diesem Vorhaben minimal respektiert wird.

Mit freundlichen Griissen
ierungsrates

Staatsschreiber

Beilage:
- Vernehmlassung EDK vom 3. November 2023
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Modifica della legge federale sull'assicurazione per l'invalidita (Intervento precoce
intensivo in caso di autismo infantile)
Procedura di consultazione

Egregio Consigliere federale Alain Berset,
Gentili Signore,
Egregi Signori,

Ringraziamo il Consiglio federale per 'invito a partecipare alla procedura di consultazione
relativa all'avamprogetto di modifica della legge federale sull’assicurazione per l'invalidita
(Intervento precoce intensivo in caso di autismo infantile) e rispondiamo entro il termine
proposto.

Il 22 settembre 2023 avete invitato i Cantoni, le associazioni, i partiti e i gruppi interessati
a prendere posizione, e il Consiglio di Stato del Canton Ticino e lieto di poter esprimere
il suo parere.

1. Osservazioni generali

Nel 2019 ha preso awvio a livello nazionale un progetto pilota volto al finanziamento da
parte dell’Assicurazione invalidita delle spese dell'intervento precoce intensivo (IPI) per i
bambini affetti da autismo infantile (si stimano 270 casi all’'anno in Svizzera) che sono in
eta prescolastica. Questo progetto & stato prorogato nel 2023 con scadenza al 31
dicembre 2026 e necessita ora di una base legale da inserire nella LAl per garantirne la
continuazione. Cinque strutture a livello svizzero, tra le quali figura il Gruppo Arcobaleno
dellOTAF di Sorengo, hanno partecipato alla fase pilota, finanziata dall’Assicurazione
invalidita (Al) tramite il versamento di un importo forfetario di fr. 45'000.00 per bambino.
L’esperienza positiva di depistaggio e cura precoce dei disturbi dello spettro autistico con
un approccio interdisciplinare ci porta a concludere favorevolmente sul principio di
consolidare e riconoscere tale intervento annoverandolo tra i provvedimenti sanitari
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riconosciuti dall’Al. Per questo motivo risulta necessaria la modifica di legge messa in
consultazione. Tuttavia ci preme esprimere alcune perplessita sul finanziamento.

2. Osservazioni sull’art. 13a LAI (nuovo)

Condividiamo la necessita di una presa a carico dei provvedimenti sanitari previsti all’art.
13 LAI nel quadro di un intervento precoce intensivo per i bambini affetti da autismo
infantile.

L’eta minima per accedere a questo tipo di cure € due anni e la terapia ha una durata di
2 anni. Pertanto, per numerosi casi, l'intervento terminera quando il bambino avra poco
piu di quattro anni. Riteniamo che sia auspicabile garantire una continuita della presa a
carico, accompagnando il bambino, tramite un intervento si meno intensivo ma con lo
stesso approccio interdisciplinare, fino all’eta scolastica, momento in cui, almeno nel
Canton Ticino, vi sara un accoglimento nelle scuole tramite le classi inclusive. Questo
permettera di facilitare il passaggio del giovane in un percorso formativo e, inoltre, di
mantenere I'efficacia dell'lPI negli anni.

Dai dati contenuti nel Messaggio si stima che allanno siano, a livello svizzero, 270
bambini circa (lo 0.3% delle nascite) che nascono con questa patologia. Per scrupolo
facciamo notare che dal nostro osservatorio i casi potrebbero essere piu numerosi.
Visto che la terapia dura generalmente due anni e, allanno il costo per bambino sia di
fr. 107'000.00, si valuta che I'onere complessivo per Al e Cantoni sia di fr. 60 mio.
Orbene, se da una parte possiamo aderire al metodo proposto di cofinanziamento tra
Confederazione e Cantoni, con un calcolo di un importo forfetario poiché risulta
impossibile scindere il valore dei provvedimenti sanitari (competenza dell’Al) da quello
dei provvedimenti pedagogici (di competenza cantonale), dall’altra ci appare azzardato
attribuire una parte dei costi inferiore ai provvedimenti sanitari Al, ossia il 25%. Per contro
riteniamo adeguata una ripartizione del 50% con la conseguenza che il costo sopportato
da entrambi sarebbe di fr. 30 mio all’anno per ciascuno.

Considerato che i Cantoni saranno chiamati a siglare una convenzione con la
Confederazione che preveda il rimborso alle strutture degli interventi, riteniamo che non
sia opportuno ancorare nella legge il tetto massimo di copertura da parte dell’Al. Sara
piuttosto oggetto dell’accordo comune che determinera questo aspetto.

3. Osservazione sugli altri singoli articoli

Art. 51'" cpv. 3 Spese di viaggio

Secondo il nuovo capoverso, si tratta di escludere il rimborso delle spese di viaggio agli
assicurati che beneficiano dell'IPI conformemente al nuovo art. 13a LAI.

Per molte famiglie le spese sostenute possono essere onerose. Non concordiamo,
quindi, con I'esclusione a priori del rimborso. Riteniamo, invece, che quanto previsto nella
lettera circolare Al n. 381, ossia che i genitori possono fatturare le spese di viaggio se la
struttura in cui si applica l'intervento non mette a disposizione un servizio di trasporto, sia
pil equo. Sosteniamo pertanto il mantenimento di tale possibilita.

4G
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Art. 67 cpv. 1**" Rimborso spese

La nuova disposizione prevede la possibilita che il Fondo Al rimborsi la Confederazione
per le spese sostenute dall’'Ufficio federale di statistica per la raccolta dei dati ai fini
statistici. Non abbiamo osservazioni.

Art. 68"°Vies Raccolta e trasmissione di dati in relazione all’intervento precoce
intensivo

Questo articolo riguarda la raccolta dei dati relativi agli assicurati per il monitoraggio e la
valutazione dell'efficacia degli interventi, fissa pertanto quali dati siano necessari e quali
siano le modalita di trasmissione. Le strutture sono chiamate ad inviare le informazioni
all'organo cantonale e all’'Ufficio Al competente. A sua volta I'organo cantonale le
notifichera all’'Ufficio federale di statistica e all’Ufficio federale delle assicurazioni sociali.
In questo senso, quindi, il Cantone & chiamato, visto che, tra I'altro, & cofinanziatore, a
collaborare affinché gli organi federali possano eseguire la valutazione, il controllo e la
vigilanza sull’efficacia dei provvedimenti.

Anche per questo nuovo articolo non abbiamo osservazioni particolari.

Con i migliori saluti.

PER IL CONSIGLIO DI STATO

,—ﬁesidente Il Cancelftere .
S
_fifgocte T ? fﬂb\l
Coduri

Raffaele De Rosa Arnoldo

Copia a:

- Consiglio di Stato (decs-dir@ti.ch; dfe-dir@ti.ch, di-dir@ti.ch; dss-dir@ti.ch; dr-dir@ti.ch; can-sc@ti.ch)
- Istituto delle assicurazioni sociali (sergio.montorfani@ias.ti.ch; monica.maestri@ti.oai.ch)

- Deputazione ticinese alle camere federali (can-relazioniesterne@ti.ch)

- Pubblicazione in Internet
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Landammann und Regierungsrat des Kantons Uri

Bundesamt fiir Sozialversicherungen
Effingerstrasse 20
3003 Bern

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention bei friih-
kindlichem Autismus); Vernehmlassung

Sehr geehrter Herr Bundesprasident
Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 22. September 2023 laden Sie den Regierungsrat des Kantons Uri ein, zur Ande-
rung des Bundesgesetzes tiber die Invalidenversicherung (IVG; SR 831.20) Stellung zu nehmen.

Der Regierungsrat begriisst die Vorlage. Es wird darauf vertraut, dass die vorgesehene Beteiligung
der Invalidenversicherung an den Kosten der intensiven Friihintervention mit hochstens 25 Prozent
«der geschatzten durchschnittlichen Kosten» (Art. 13a Abs. 2 E-IVG) angemessen ist. Der Erlduternde
Bericht ist dazu leider wenig aussagekraftig.

Zu einzelnen Bestimmungen gibt es keine Bemerkungen.

Wir danken Ihnen fiir die Moglichkeit der Stellungnahme.

Altdorf, 19. Dezember 2023

e Im Namen des Regierungsrats
CQ\Q‘?‘ijNG,%» Der Landammann er Kanzleidirektor
L)% ( ,
e S® @ o B
@ U & N _~
y M\A_‘b Jrs Janett Roman Balli
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CONSEIL D’ETAT

Chéateau cantonal
1014 Lausanne _ _
Par courriel uniguement

Département fédéral de l'intérieur DFI

Adresse e-mail
sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Réf. : 23_COU_5866 Lausanne, le 20 décembre 2023

Consultation sur la modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité
(intervention précoce intensive auprés d’enfants atteints d’autisme infantile)

Mesdames, Messieurs,

Par courrier du 22 septembre 2023, le Conseil d’Etat a été invité a prendre position sur la
modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité (intervention précoce intensive —
IPI - aupres d’enfants atteints d’autisme infantile).

Le Conseil d’Etat vous remercie de lui avoir donné la possibilité de se prononcer au sujet
de cette proposition. Il précise d’emblée qu'il se rallie a la prise de position qui a été établie,
de maniére concertée, par la Conférence des directrices et directeurs cantonaux de
I'instruction publique (CDIP), la Conférence des directrices et directeurs cantonaux des
affaires sociales (CDAS) et la Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux
de la santé (CDS).

Le Conseil d’Etat soutient donc les méthodes d’'IPI pour traiter 'autisme infantile. Les
études scientifiques ont démontré leur efficacité et le fait qu’elles augmentent les chances
de I'enfant de suivre une scolarité ordinaire, de vivre de maniere autonome et de participer
a la société. Outre les personnes directement concernées et leurs familles, la
Confédération et les cantons retirent eux aussi des bénéfices de I'lP| & long terme (moins
de rentes d’invalidité et d’allocations pour impotents, moins de places occupées en école
spécialisée et en institution pour adultes).

Avec le projet mis en consultation, la Confédération entend a présent inscrire dans la loi
une participation maximale de I'Al aux colts de I'IPIl. Le Conseil d’Etat partage les avis
exprimés par les Conférences fédérales susmentionnées selon lesquels la limite prévue
a un quart des codts est trop faible. Le Conseil d’Etat demande donc une prise en charge
des colts plus élevée de la part de I'Al (art. 13a, al. 2 du projet de loi). Celle-ci doit étre
fixée au minimum a 50%. L’art. 13a, al. 2 du projet de modification de la LAI pourrait ainsi
avoir la teneur suivante : « La prise en charge des mesures médicales prend la forme de
I'octroi de forfaits par cas. Ceux-ci sont versés au canton dans lequel lintervention
précoce intensive est organisée. L'assurance prend a sa charge au moins la moitié des
colts moyens estimés de l'intervention précoce intensive ».

CONSEIL DETAT
www.vd.ch—T 4121 316 41 59
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Le Conseil d’Etat reléve a ce sujet que le rapport ne précise pas comment cette estimation
des colts est réalisée. Il serait donc utile que le Conseil fédéral précise sa méthode de
calcul et qu’il puisse tenir compte de spécificités cantonales comme les niveaux de
salaires ou des loyers.

Le Conseil d’Etat reléve de possibles difficultés a I'issue de la démarche d’IPI. En premier
lieu, dés lors que le suivi de I'enfant se poursuit, la logique du forfait cedera le pas a une
distinction fine des frais entre prestations médicales et pédagogiques. Le rapport
mentionne que pour les assuré-e-s bénéficiant de prestations dans le cadre d’'une
intervention précoce intensive, les prestations semblables dispensées hors du cadre de
I'intervention ne sont en principe pas prises en charge par I'Al. |l est attendu que le champ
de cette limitation soit clairement explicité.

Ensuite, selon I'art. 13a, al. 3, lettre b du projet de modification de la LA, le Conseil fédéral
va régler la durée de I'IPIl. Du point de vue du Conseil d’Etat, il s’agirait aussi d’établir
quelques regles au sujet de la période de transition qui s’ouvre aprés I'lPl jusqu’a I'entrée
en scolarité. Grace a I'lPl, les enfants réalisent des progrés importants. La poursuite de
mesures d’accompagnement est essentielle pour éviter des régressions chez les enfants
qui sont encore trop jeunes pour rejoindre I'école. Le Conseil d’Etat estime qu’un forfait
mensuel serait pertinent pour financer ces prestations de transition et son principe devrait
trouver sa place dans le texte de loi.

Le Conseil d’Etat reléve plusieurs risques de reports de charges sur les cantons par
manque de précision dans le rapport. En premier lieu, puisqu’il y aura un co-financement,
il faudra clarifier 'instance qui finance les taches de surveillance et de contréle du respect
des conditions applicables aux fournisseurs de prestations. Ensuite, comme les frais de
voyage seront intégrés au forfait calculé, ils ne seront plus a la charge de I'Al. Or, selon
les situations (éloignement des familles, insuffisance des transports publics, etc.), des
différences de frais seront constatées. Des familles pourraient connaitre des situations
difficiles du simple fait de leur éloignement du lieu de délivrance de la prestation. Le
Conseil d’Etat estime que les familles habitant dans une région périphérique n’auront pas
a étre préteritées pour ce motif et les cantons devraient alors intervenir pour les soulager.

Toujours dans le domaine de I'accessibilité, il est prévu que le Conseil fédéral régle « les
conditions de participation a l'intervention précoce intensive liée a la santé des assurés et
a leur age ». L'expérience montre que I'IPl nécessite un engagement important des
familles. Or, celui-ci n'est pas forcément a portée de toutes les familles en fonction des
modeles proposés. Le Conseil d’Etat a le souci d’éviter que le systéme ne sélectionne que
des familles qui ont les ressources et dont I'organisation permet d'amener I'enfant dans
les centres de traitement. Le Conseil fédéral doit donc garantir un acces aux traitements
a toutes les familles et prévoir des modalités qui suppriment les obstacles de nature socio-
économique (modestie des revenus, travail a temps partiel impossible, allophonie) en
intégrant les possibilités d'accés des usagers.

CONSEIL DETAT
www.vd.ch—T 4121 316 41 59
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Le Conseil d’Etat estime que la future ordonnance du Conseil fédéral pourra fixer des
éléments relatifs a la qualité des prestations médicales (notamment le nombre d'heures
d'intervention et la durée d'intervention, les conditions liées a la santé et a l'age, les
criteres pour évaluer l'efficacité de I'lPl). En revanche, les criteres qui impliquent tant le
médical que le pédagogique devront relever de la future convention et non de
l'ordonnance. Ceci permettra de préserver certaines compétences des cantons puisqu’ils
pourront ainsi participer a la définition des standards de la prestation qu'ils co-financent
dans le cadre conventionnel.

Tout en vous remerciant de I'attention que vous porterez a la présente, nous vous prions

de croire, Mesdames, Messieurs, a 'assurance de notre haute considération.

AU NOM DU CONSEIL D’ETAT
LA PRESIDENTE LE CHANCELIER a.i.
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Christelle Luisier Brodard Francois Vodoz
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Staatsrat 2023.04912

CANTON D1 VALAIS
KANTON WAELIS

Date

CH-1851
P-P- Sion Poste CH SA

Monsieur

Alain Berset

Canseiller fédéral

Chef du département fédérat de Fintérieur
Inselgasse 1

3003 Berne

2 0 DEC. 2023

Modification de la loi fédérale sur assurance-invalidité. Intervention précoce intensive en
cas d’autisme infantile. Réponse a la consultation.

Monsieur le Conseiller fédéral,

Nous vous remercions pour votre invitation du 22 septembre 2023 relative a la madification de la loi
fédérale sur 'assurance-invalidité (LA} et vous faisons part ci-aprés de la position du Gouvernement
valaisan.

Le canton du Valais salue la création d'une base Iégale pérenne pour fa prise en charge des mesures
médicales d’interventions précoces intensives auprés d'enfants atteints d’autisme infantile. Il est
essentiel que I'assurance-invalidité assure la prise en charge de ces mesures au terme de la phase
pilote qui s’achévera le 31 décembre 2026. Le projet mis en consultation répond dans ce sens a une
importante préoccupation des cantons. |l s'inscrit par ailleurs dans les discussions initiées de longue
date entre 'OFAS et plusieurs conférences des directeurs cantonaux pour définir les mesures
d'intervention precoces, les résultats escomptés de ces mesures, les colts des programmes et leur
répartition entre 'assurance-invalidite et les cantons.

Le Conseil d'Etat du Valais constate cependant que Pavant-projet de loi introduit un plafond de prise
en charge des colts par assurance-invalidé, sans gque celui-ci ait fait 'objet de discussions avec les
cantons. Le canton du Valais ne saurait admettre le pourcentage maximum introduit dans 'avant-
projet de modification de la LAl mis en consultation. Cette part, qui doit correspondre & la prise en
charge des mesures médicales, est trop hasse, ce d'autant que les forfaits n'intégrent pas les frais
de déplacement (art. 51 al. 3 p-LA# dont le remboursement aux parents sera laissé & 'appréciation
des cantons. De plus, ceite répartition est arrétée alors que les principaux éléments des futures
conventions-programmes régissant le cadre des interventions attendues ne sont pas établis.

Les cantons constatent une prévalence significative des cas d’autisme infantile, de 'ordre de 1% sur
la base des évaluations récentes, soit bien davantage que le pourcentage formulé dans le rapport
explicatif. lls consacrent d'importants moyens pour prendre en charge les mesures pédagogiques
destinées aux enfants atteints de troubles autistiques. lls attendent donc de la Confédération qu'elle
reconnaisse pleinement ceite situation et finance a long terme la prise en charge des mesures
meédicales qui relévent de sa compétence.

Cela atant, le financement des coits prévu a l'art. 13a al. 2 p-LAI doit étre revu :

? La prise en charge des mesures médicales prend fa forme de F'octroi de forfaits par cas. Ceux-
ci sont versés au canfon dans lequel l'infervention précoce infensive est organisee. L’assurance
prend & sa charge un quart au maximum minimum des colits moyens estimés de lintervention
précoce infensive.

Le canton du Valais invite 'OFAS a poursuivre ses discussions avec les cantons pour définir le
montant du forfait octroyé par 'assurance-invalidité aux cantons pour la prise en charge des mesures

Place de la Planta 1, CP 670, 1951 Sion
Tél. 027 606 40 02
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d'intervention précoces intensives destinées aux enfants atteints d’autisme. En I'état, la répartition
proposée dans l'avani-projet de loi ne correspond pas & la proportion et aux colts des prestations
médicales requises pour la prise en charge des enfants atleints d’autisme. La repartition formulée
dans l'avant-projet de loi, fixée sans concertation avec les cantons, doit étre revue.

Les mesures médicales et pédagogiques mises en ceuvre lorsque les enfants diagnostiqués sont
encore en bas age permettent, a terme, d'importantes économies pour Fassurance-invalidité et la
sociélé en générale. Il importe donc que la Confédération et les cantons collaborent activement a
Fadoption de bases solides 8 méme de garantir une prise en charge adéquate des enfants atteints
de troubles autistiques. Nous attendons donc de 'OFAS qu'il collabore trés étroitement avec les
cantons pour définir les conditions-cadres de la prise en charge des mesures, au nombre desquelles
figure une répartition forfaitaire adéquate du financement entre les cantons et 'assurance-invalidite.

En vous remercions de nous avoir offert Yoccasion de prendre position, nous vous prions de croire,
Monsieur le Conseiller fédéral, a I'assurance de notre parfaite considération.

Au nom du Conseil d'Etat

La chanceliére

Monique Albrecht

sekretariat.ivé@bsv.admin.ch
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Regi t
- Ka nton Zug eglerungsral

Regierungsrat, Postfach, 6301 Zug

Nur per E-Mail

Eidgendssisches Departement des Innern EDI
Herr Bundespréasident Alain Berset
Inselgasse 1

3003 Bern

Zug, 12. Dezember 2023 rv

Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung
(Intensive Friihintervention bei friihkindlichem Autismus)
Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Bundesprasident
Mit Schreiben vom 22. September 2023 haben Sie uns zur Stellungnahme eingeladen.

Der Kanton Zug schliesst sich der Haltung der Konferenz der kantonalen Erziehungsdirektorin-
nen und -direktoren (EDK) an. Obwoh! auch wir die Schaffung einer gesetzlichen Grundlage fir
die Ubernahme der medizinischen Massnahmen fiir Intensive Frihintervention bei frihkindli-
chem Autismus grundsétzlich begriissen, lehnen wir den vorliegenden Gesetzesentwurf aus
den in der Stellungnahme der EDK genannten Griinden ab. Insbesondere fordern auch wir eine
Kosteniibernahme durch die IV zu gleichen Teilen.

Wir danken Ihnen fiir die Gelegenheit zur Vernhemlassung.

Freundliche Grisse
Regierungsrat des Kantons Zug

S’I\L Woer)

Silvia Thalmann-Gut Tobias Moser
Frau Landammann Landschreiber

Versand per E-Mail an:

- EDI (sekretariat.iv@bsv.admin.ch; PDF und Word-Dokument)
- Gesundheitsdirektion (gesund @zg.ch; PDF)

- Ausgleichskasse (info@akzug.ch; PDF)

- Direktion fir Bildung und Kultur (info.dbk @zg.ch; PDF)

- Direktion des Innern (info.dis@zg.ch; PDF)

- Zuger Mitglieder der Bundesversammlung (PDF)

Regierungsgebaude, Seestr. 2, 6300 Zug
T +41 41 728 33 11
www.zg.ch



Kanton Ziirich
Regierungsrat

Eidgendssisches Departement des Innern
3003 Bern

6. Dezember 2023 (RRB Nr. 1415/2023)

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung
(intensive Friihintervention bei frithkindlichem Autismus),
Vernehmlassung

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Mit Schreiben vom 22. September 2023 haben Sie uns eingeladen, zur Anderung des
Bundesgesetzes vom 19. Juni 1959 Uber die Invalidenversicherung (IVG, SR 831.20) betref-
fend intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus (IFl) Stellung zu nehmen.

Wir danken fiir diese Gelegenheit und dussern uns wie folgt:

Grundsatzliches

Die IFl ist als Behandlungsmethode grundséatzlich unterstitzungswirdig, da ihre Wirksam-
keit sowie der Effekt der langfristigen Kosteneinsparungen wissenschaftlich belegt und

im Rahmen des Pilotversuchs bestétigt werden konnten. Wir begriissen daher die Schaf-
fung einer gesetzlichen Grundlage im IVG, um die Vergitung der medizinischen Interven-
tionsanteile der IFI-Leistungen durch die IV zu ermdglichen.

Die Anderungen des IVG entsprechen grésstenteils den von Bund und Kantonen wéhrend
des Pilotversuchs erarbeiteten Grundlagen. Allerdings nimmt die Vorlage in Art. 13a

Abs. 2 VE-IVG den Finanzierungsanteil der IV entgegen dem definierten Vorgehen bereits
vorweg und legt den Umfang auf hdchstens einen Viertel der geschéatzten durchschnitt-
lichen Kosten der IF| fest. Diese Festlegung einer maximalen Kostenbeteiligung der IV
widerspricht den bisherigen Absprachen zwischen Bund und Kantonen und ist abzulehnen.
Die IV musste die Finanzierung samtlicher medizinisch-therapeutischen Leistungen — ein-
schliesslich Reisekosten (vgl. Art. 51 Abs. 3 VE-IVG) — Gbernehmen, wobei mit der Begren-
zung auf einen Viertel der Kosten nicht sichergestellt ist, dass alles umfasst ist. Aus die-
sem Grund lehnen wir den Gesetzesentwurf in der vorgelegten Form ab.



Ergidnzende Bemerkung

In Art. 13a VE-IVG wird der Begriff «friihkindlicher Autismus» zur Bezeichnung der zugangs-
berechtigenden Diagnose verwendet. Die Unterscheidung der Autismus-Diagnosen in
«frihkindlicher Autismus», «Atypischer Autismus» und «Asperger-Syndrom» ist veraltet
und wird in der 2022 in Kraft getretenen internationalen Klassifikation der Krankheiten
(ICD-11) sowie im aktuellen Diagnostischen Statistischen Manual Psychischer Stérungen
(DSM-5) nicht mehr verwendet. In der ICD-11 und im DSM-5 werden diese drei Diagnosen
als «Autismus-Spektrum-Stérung» zusammengefasst. Auch wenn im bisherigen Prozess
jeweils der Begriff «friihkindlicher Autismus» verwendet wurde, insbesondere um die Ab-
grenzung zu leichteren Formen einer Autismus-Spektrum-Stdérung zu vollziehen, sollten

im neuen Gesetzestext aktuelle Begrifflichkeiten verwendet werden.

Genehmigen Sie, sehr geehrter Herr Bundesprasident,
die Versicherung unserer ausgezeichneten Hochachtung.

Im Namen des Regierungsrates

Der Prasident: Die Staatsschreiberin:

Mario Fehr Dr. Kathrin Arioli
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Bern, 1. Dezember 2023

Vernehmlassung: Anderung des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung
(Intensive Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus)

Sehr geehrte Damen und Herren

Sie haben uns eingeladen, zur obengenannten Vernehmlassungsvorlage Stellung zu nehmen. Fir diese Ge-
legenheit zur Meinungséusserung danken wir Thnen bestens.

Die IV-Beitrage zur fruhkindlichen Autismusintervention (IFl) werden bis Ende 2026 im Rahmen eines Pilot-
versuchs bereitgestellt. Nach 2026 soll das Bundesgesetz Uiber die Invalidenversicherung (IVG) geandert wer-
den, um Pauschalbetrage fir IFI-Massnahmen anzubieten, da diese sich als wirksam erwiesen haben. Die
Leistungen im Rahmen der IFI werden sowohl von der IV als auch von den Kantonen finanziert, daher werden
Bund und Kantone Vereinbarungen abschliessen, um ihre Zusammenarbeit zu regeln. Diese Vereinbarungen
legen Ziele, Qualitatsstandards, finanzielle Beteiligung und Kontroll- und Evaluationsmodalitten fest.

Die Mitte unterstitzt die intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus

Die Mitte begriisst die vorgeschlagene Anderung des Bundesgesetzes iber die Invalidenversicherung (IVG),
die eine finanzielle Unterstiitzung der Intensiven Frihintervention (IFI) fur Versicherte mit friihkindlichem Au-
tismus durch die IV vorsieht. Eine frihe Intervention bei Autismus bietet eine gezielte Unterstiitzung fir die
Betroffenen und minimiert mogliche Herausforderungen im spéateren Leben. Dies entlastet Familien, Bildungs-
systeme und das Gesundheitswesen, und verbessert die Lebensqualitét der betroffenen Kinder. Langfristig
reduziert eine friihe Intervention zudem tendenziell die Betreuungskosten. Die Initiative fordert die Zusam-
menarbeit zwischen Bund und Kantonen im Geiste der Solidaritat, um die IFI flachendeckend verfiigbar zu
machen. Die geplante Kofinanzierung und die klaren Vereinbarungen zwischen Bund und Kantonen gewahr-
leisten die Qualitat der IFI und berlcksichtigen die individuellen Bedirfnisse der Kantone. Die Verlagerung
der Kompetenz tber die Vergutung der Leistungserbringer auf die Kantone foérdert die regionale Effizienz und
Kontrolle. Die Obergrenze von 25 Prozent der geschéatzten Kosten der Intervention und die flexiblen Pauscha-
lensysteme gewahrleisten finanzielle Nachhaltigkeit. Schliesslich wird die Einfuhrung von Aufsichtsmodalita-
ten und Kriterien zur Wirksamkeitsbewertung die Vergleichbarkeit der Ergebnisse sicherstellen.

Insgesamt ist Die Mitte der Meinung, dass diese Vorlage eine bessere Zusammenarbeit zwischen den Kan-
tonen férdert, um die bestmégliche Unterstitzung fir alle betroffenen Kinder sicherzustellen und somit klar im
Interesse der betroffenen Kinder und Familien liegt.

Die Mitte

Sig. Gerhard Pfister Sig. Gianna Luzio

Prasident Die Mitte Schweiz Generalsekretarin Die Mitte Schweiz
Die Mitte Seilerstrasse 8a T 031 357 3333

Schweiz Postfach info@die-mitte.ch

CH-3001 Bern www.die-mitte.ch
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Per Mail:

Bern, 19. Dezember 2023

Anderung des Bundesgesetzes uber die Invalidenversicherung (Intensive Frihinter-
vention bei frihkindlichem Autismus); Vernehmlassungsantwort

Sehr geehrter Herr Bundesrat,
sehr geehrte Damen und Herren

Im Zusammenhang mit der im Titel vermerkten Vernehmlassung haben Sie die GRUNEN zur
Stellungnahme eingeladen. Wir danken Ihnen fir die Gelegenheit, uns zur Vorlage zu &us-
sern.

Die Wirksamkeit der intensiven Frihintervention bei friihkindlichem Autismus, bei welcher
medizinische mit padagogischen Massnahmen kombiniert werden, ist wissenschaftlich er-
wiesen. Und die Erfahrungen im Rahmen der Pilotversuche haben gezeigt, dass eine ge-
meinsame Finanzierung durch den Bund und die Kantone sinnvoll ist. Basierend auf den Er-
fahrungen der Pilotversuche soll die Invalidenversicherung deshalb zukiinftig den kantonalen
Behdrden Fallpauschalen vergiten, um die Kosten fir die im Rahmen einer intensiven Frih-
intervention durchgefiihrten Massnahmen zu decken. Die GRUNEN begriissen diese vom
Bundesrat vorgeschlagene Anderung des Bundesgesetzes uber die Invalidenversicherung.
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Die GRUNEN begriissen weiter, dass sich der Bundesrat zum Ziel setzt, die intensive Friih-
intervention bei frihkindlichem Autismus (mittelfristig) allen Kindern in der Schweiz und ihren
Familien zuganglich zu machen. Es ist fir die GRUNEN diesbezuglich allerdings unverstand-
lich, wieso der Bundesrat darauf verzichtet, die Kantone zum Anbieten solcher Leistungen zu
verpflichten. Dies zumal schweizweit lediglich von 270 Féallen jahrlich auszugehen ist und ob-
wohl die intensive Frihintervention langfristig zu erheblichen Einsparungen etwa bei der IV
fuhren wird. Die GRUNEN beantragen dem Bundesrat, die Vorlage entsprechend anzupas-
sen.

Die GRUNEN weisen im Ubrigen darauf hin, dass bei der Umsetzung auf Verordnungsstufe
darauf geachtet werden muss, dass die Pauschalbeitrage der IV genitigend hoch angesetzt
sind.

Wir danken lhnen fir die Berlicksichtigung unserer Anliegen. Fur Fragen stehen wir gerne

zur Verfugung.

Freundliche Grisse

75 gt Rl
Balthasar Glattli Raphael Noser
Prasident Fachsekretar
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Bern, 22. Dezember 2023

Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invaliden-
versicherung (Intensive Friithintervention bei friihkindlichem Autismus)

Sehr geehrter Herr Bundesprésident Berset,
sehr geehrte Damen und Herren

Wir bedanken uns fiir die Gelegenheit zur Stellungnahme, die wir gerne nutzen.

Die vorgeschlagene Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung
(IVG) sieht vor, dass die IV den Kantonen fiir Versicherte mit frithkindlichem Autismus
Fallpauschalen zur Deckung der Kosten fiir medizinische Massnahmen im Rahmen der
intensiven Frithintervention bei Kindern mit friithkindlichem Autismus (IFI) vergiiten
kann. Der Bund und die Kantone schliessen dazu Vereinbarungen ab. Diese regeln die
Zusammenarbeit und legen die Ziele, die Voraussetzungen und die Standards in Bezug
auf die Qualitdtssicherung der IFI, die Modalitaten der finanziellen Beteiligung der
Versicherung sowie die Kontroll- und Evaluationsmodalititen fest. Diese basieren auf
den kantonalen IFI-Planungen - so, dass das bestehende Angebot im Bereich IFI
erhalten, respektive ausgebaut wird.

Fiir die von der IV getragenen Kosten wird eine Obergrenze von 25 Prozent der
geschatzten durchschnittlichen Kosten der Intervention festgelegt. Die genaue Hohe
der Fallpauschalen wird vom Bundesrat auf Verordnungsstufe geregelt. Auch legt der
Bundesrat die wesentlichen Elemente der IFI, die Voraussetzungen, die die
Leistungserbringenden der medizinischen Massnahmen erfiillen miissen, sowie die
Anforderungen an Gesundheit und Alter fiir die Teilnahme an der intensiven
Frihintervention fest. So soll die Qualitidt der Intervention und die Modalititen des
Zugangs zur IFI vereinheitlicht werden.

Die IFI kombiniert paddagogische und medizinische Massnahmen, wie etwa Psycho- und
Ergotherapie, Logopadie, Sonderpadagogik und Psychologie. Insbesondere in jungem
Alter ist IFI sinnvoll und erzielt Verbesserungen der sozialen und kommunikativen
Fahigkeiten von betroffenen Kindern. IFI impliziert in der Regel mindestens 15
Behandlungsstunden pro Woche, dies tiber zwei Jahre hinweg. In Fachkreisen besteht
ein Konsens dariiber, dass die IFI der Therapieansatz ist, der die besten Ergebnisse
erzielt.

Die Pravalenz von friihkindlichem Autismus liegt bei etwa 0,3 Prozent, was rund 270
Kindern pro Jahr entspricht. Die IFI ist in der Schweiz noch nicht weit fortgeschritten;
2022 konnten im Rahmen eines Pilotversuchs rund 80 Kinder an einer Intervention

PS|&

Sozialdemokratische Partei
der Schweiz

Zentralsekretariat
Theaterplatz 4
3011 Berne

Tel. 031 329 69 69
Fax 03132969 70

info@spschweiz.ch
www.spschweiz.ch



teilnehmen. Die Kantone werden Stand heute nicht dazu verpflichtet, entsprechende
Leistungen anzubieten. Die vorgeschlagene Gesetzesanpassung soll nun einerseits die
Kosteniibernahme regeln und die IFI vereinheitlichen. Das Ziel sei, IFI mittelfristig allen
Kindern in der Schweiz und ihren Familien zuganglich zu machen.

Leistungen, die im Rahmen der IFI durchgefiihrt werden, werden aktuell von
verschiedenen Stellen finanziert: die medizinischen Massnahmen werden von der IV
getragen, die Kantone kommen fiir Kosten fiir pddagogische und sonderpadagogische
Massnahmen auf. Bisherige Erfahrungen haben gezeigt, dass eine gemeinsame
Finanzierung durch Bund und Kantone sinnvoll ist, da nicht immer eine klare
Abgrenzung zwischen den medizinischen und padagogischen Massnahmen moglich ist.

Die SP Schweiz unterstiitzt die Vorlage in dem Sinne, als dass die IFI gestarkt werden
soll. Es ist wichtig, dass das Angebot zur medizinischen und padagogischen Betreuung
fiir Kinder mit frithkindlichem Autismus ausgebaut wird. Wir orten jedoch bei einigen
Bereichen dieser Vorlage Handlungsbedarf.

Der Verteilschliissel von Bund und Kantonen mit 25% fiir Bund und 75% Kantone
erachten wir als zu einseitig. Wir wiirden einen Verteilschliissel in Richtung 50%/50%
begriissen. Denn nach erfolgter IFI reduzieren sich Unterstiitzungsmassnahmen
sowohl fiir die IV wie auch fir das Schulsystem, was die Kosten finanziell nachhaltig
senkt. Es profitieren also sowohl Bund als auch Kantone davon, unabhéngig von der
aktuell unterschiedlichen Gewichtung der péddagogisch-therapeutischen und
medizinisch-therapeutischen Massnahmen innerhalb der IFl. Zudem zeigen Kosten-
Nutzen-Analysen aus dem Ausland, dass sich jeder investierte Franken in
autismusspezifische Friihférderung finanziell mehrfach auszahlt - nebst dem
erwarteten Erfolg beziiglich verbesserten Gesamtzustandes betroffener Kinder.

Weiter wird im erlduternden Bericht darauf hingewiesen, dass die Hoéhe der
Fallpauschale auf Verordnungsstufe festgelegt werden soll. Wir erachten dies als
riskant. Denn diese Hohe darf keinesfalls politisch gewahlt sein, sondern muss sich
zwingend an den Erfahrungswerten mit dem Pilotversuch orientieren. Sprich
107'000 Franken pro Jahr und Kind. Zum Vergleich: Im Pilotprojekt wurde eine
Pauschale von 45'000 Franken auf zwei Jahre, respektive 22'500 Franken pro Jahr
ausgerichtet. Dass diese Pauschale zu niedrig angesetzt wurde, ist offensichtlich. Es
muss auf jeden Fall verhindert werden, dass die Pauschale gesenkt wird und die Vorlage
zu einem Sparpaket auf Kosten von Kindern mit frithkindlichem Autismus verkommt.
Die Hohe der Fallpauschale muss sich deshalb zwingend an den Erkenntnissen aus dem
Pilotprojekt orientieren.

Die Vernehmlassung ldsst zudem offen, wie es sich mit bisherigen betreuenden
Arztiinnen verhilt. Es ist unklar, ob deren Leistungen nach der Umsetzung noch
verglitet werden oder ob nur noch die Leistungen, die in IFI-Zentren vollbracht werden,
erstattet werden. Es muss auch mit dieser Gesetzesdnderung garantiert sein, dass eine
betroffene Person und ihre Familien frei wahlen diirfen, bei wem sie die Leistungen
oder Zusatzleistungen beziehen. Besteht ein Vertrauensverhiltnis zur:zum
Grundversorger:in, so muss es weiterhin mdéglich sein, bei dieser Person Leistungen zu
beziehen. Es ist wichtig, dass bei dieser Gesetzesinderung die Fortfithrung
bestehender Therapiestrukturen maoglich bleibt.

Sozialdemokratische Partei der Theaterplatz 4 Tel. 031 329 69 69
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Generell ist wichtig, dass mit der vorgeschlagenen Gesetzesinderung Kkeine
Unsicherheiten oder Finanzierungsliicken der Leistungsempfinger:innen und
deren Familien entstehen. So etwa die Neuregelung der Finanzierung der Fahrkosten.
Die IV iibernimmt diese Kosten heute - neu ware es iiber die IFI-Pauschale gedeckt.
Hier muss sichergestellt sein, dass es keine Finanzierungsliicken wegen der Umstellung
geben wird und bereits vor der Umstellung klar ist, wer welchen Anteil der Kosten
tibernimmt. Ebenfalls stellen wir uns die Frage, was in den Kantonen geschieht, in
denen sich Bund und Kantone iiber das Angebot im jeweiligen Kanton nicht einigen
konnen. Da es keine Rechtsnorm auf Bundesebene geben wird, die die Kantone
verpflichtet, IFI-Leistungen anzubieten, konnte dies fiir Betroffene in gewissen
Kantonen grosse Auswirkungen haben. Denn die IV wird IFI-Leistungen nicht
iibernehmen, wenn die Kantone keine entsprechende Vereinbarung mit dem BSV
abgeschlossen haben. Fiir solche Falle muss zwingend vorgesehen sein, dass auch
Betroffene in Kantonen, die ein reduziertes IFI-Angebot aufgleisen, die Moglichkeit
erhalten von solchen Angeboten zu profitieren - und diese auch vergiitet bekommen.
Dazu sollen insbesondere die Kantone, die kein eigenes IFI-Angebot anbieten,
verpflichtet werden, mit Nachbarkantonen, die ein solches Angebot aufbauen und
anbieten,  Vereinbarungen ilber eine finanzielle  Unterstiitzung und
Nutzungsmoglichkeiten fiir ihre Kantonsangehorigen, abzuschliessen.

Zudem regen wir an, dass eine Vollkostenrechnung erstellt wird, damit sich die IFI-
Zentren auf ihr fachliches Kerngeschaft konzentrieren kdnnen und weder Ressourcen
fir Spendensammlungen aufwenden noch kantonal unterschiedliche gesetzliche
Grundlagen umsetzen miissen. Ebenfalls wurde in der Vorlage nicht erlautert,
inwiefern die Aus- und Weiterbildung von Fachkraften gefordert werden soll. Um IFI-
Zentren aufbauen zu konnen, wird fachlich geschultes Personal benotigt. Hier muss
unbedingt eine Ausbildungsstrategie konzipiert und die entsprechende Finanzierung
sichergestellt werden.

Wir danken fiir die Beriicksichtigung unserer Anliegen und die Mdglichkeit zur
Stellungnahme.

Mit freundlichen Griissen.

SP Schweiz

Mattea Meyer Cédric Wermuth
Co-Prasidentin Co-Prasident

Anna Storz

Fachreferentin
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Bern, 21. Dezember 2023 sgv-Gf/ap

Vernehmlassungsantwort: Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (In-
tensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus)

Sehr geehrte Damen und Herren

Als grosste Dachorganisation der Schweizer Wirtschaft vertritt der Schweizerische Gewerbeverband
sgv Uber 230 Verbande und tber 600 000 KMU, was einem Anteil von 99.8 Prozent aller Unternehmen
in unserem Land entspricht. Im Interesse der Schweizer KMU setzt sich der grosste Dachverband der
Schweizer Wirtschaft fir optimale wirtschaftliche und politische Rahmenbedingungen sowie fur ein un-
ternehmensfreundliches Umfeld ein.

Mit Schreiben vom 22. September 2023 hat uns Bundesprasident Berset eingeladen, zu einem Entwurf
zur Anderung des Bundesgesetzes iber die Invalidenversicherung (Intensive Friihintervention bei friih-
kindlichem Autismus) Stellung zu nehmen. Fir die uns eingerdumte Gelegenheit zur Meinungsausse-
rung danken wir lhnen bestens.

Die Invalidenversicherung IV schreibt seit geraumer Zeit wieder rote Zahlen. Bei den letzten finf Jah-
resabschlissen konnte einzig im Jahre 2019 ein knapp positives Betriebsergebnis (plus 24 Millionen
Franken) erzielt werden. In den Ubrigen vier Jahren fielen die Betriebsergebnisse immer deutlich nega-
tiv aus (zwischen minus 207 und minus 293 Millionen Franken). Gesamthaft hat das zu einem kumulier-
ten Verlust von knapp einer Milliarde Franken geflihrt.

Vor diesem Hintergrund kann es nicht angehen, dass erneut eine Gesetzesrevision geplant ist, mit der
sich die finanzielle Situation der IV abermals verschlechtern wirde. Isoliert betrachtet mégen die ge-
planten Frihinterventionsmassnahmen bei frihkindlichem Automatismus hilfreich und zweckmassig
sein. FUr den sgv sind sie aber nur dann akzeptabel, wenn sie in eine Revisionsvorlage eingepackt wer-
den, die auch Sparmassnahmen enthalt und die gesamthaft zu einer finanziellen Entlastung der IV bei-
tragen.

In diesem Sinn lehnen wir die vorgeschlagene Gesetzesrevision ab. Wir fordern das BSV auf, langst
fallige Massnahmen zur Entlastung der Betriebsrechnung der IV und der Entschuldung der IV zu ergrei-
fen. Wenn in einem solchen Massnahmenpaket die nun vorgeschlagenen Friihinterventionsbestrebun-
gen mit eingebunden werden, wird ihnen der sgv zustimmen. Isoliert lehnen wir sie aufgrund der Kos-
tenfolgen hingegen ab.

Schweizerischer Gewerbeverband Union suisse des arts et métiers Unionesvizzera delle arti e mestieri

Schwarztorstrasse 26, Postfach, 3001 Bern - Telefon 031 380 14 14, Fax 031 380 14 15 - info@sgv-usam.ch
www.sgv-usam.ch | www.twitter.com/gewerbeverband | www.facebook.com/sgvusam
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Fir die Berlicksichtigung unserer Stellungnahme danken wir lhnen bestens.

Freundliche Griisse

Schweizerischer Gewerbeverband sgv

[’.%WL Qrole Lok

Kurt Gfeller Dieter Klay
Vizedirektor Co-Leitung Direktion
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Bern, 22. November 2023

Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive
Friahintervention bei friihkindlichem Autismus): Vernehmlassung

Sehr geehrter Herr Bundespréasident

Besten Dank flr die Einladung zur Stellungnahme.

Der Schweizerische Gewerkschaftsbund (SGB) begrUisst die Vorlage. Die Erfahrungen im Rahmen
des laufenden Pilotprojekts sind positiv, die Kosten flr die medizinischen Massnahmen wahrend der
intensiven Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus (IFl) sollen auch ab 2027 durch die
Invalidenversicherung getragen werden. Bei der konkreten Ausgestaltung ist darauf zu achten, dass

die Pauschalbetrage der IV nicht zu tief angesetzt werden.

Wir danken Ihnen fur die Kenntnisnahme.

Freundliche GrUsse

SCHWEIZERISCHER GEWERKSCHAFTSBUND

%%ﬁ B \ O

Pierre-Yves Maillard Gabriela Medici
Prasident Zentralsekretarin

Monbijoustrasse 61, 3007 Bern, www.sgb.ch
031377 01 01, Fax 031 377 01 02, info@sgb.ch
123 GM/vf









Sehr geehrte Damen und Herren

Als Eltern eines Kindes mit ASS danken wir Ihnen fir die Méglichkeit zur Vernehmlassung des
Bundesgesetzes zur Invalidenversicherung
(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1) eine Stellungnahme einreichen zu
dtirfen.

Wir nehmen Stellung aus Sicht der Betroffenen und ihren Familien mit einer speziellen
geographischen (dezentrale Lage) und familidren Situation wie wir als Eltern sie
beispielsweise haben. Wir konnten/ kénnen nach wie vor von einer IFI profitieren (unter dem
aaa autismus approach), wobei diese Uber Stiftungsgelder und einer Eigenleistung
unsererseits finanziert wird. Mit dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE Kinder
mit ASS die Méglichkeit haben sollten, IFl zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden
einige Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen flr eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IF! fur ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstitzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3¢

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Uber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en erméglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergédngen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kdnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logop&die,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkréftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flaichendeckend gefordert
werden kénnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wiirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefuhrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Griinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFl erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFl Therapie, welche auch dezentral angeboten

wird.



Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Friihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder flr Datenerhebungen sollte grundsétzlich
fir Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten solite
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu flhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstiitzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Ich bedanke mich fur die wohlwollende Prifung der Stellungnahme. Gerne stehe ich fiir die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfligung.

Freundliche Grisse

_ ] ;\)lg A e s

Sabrina Berbenni, Mutter eines autistischen Jungen, 07. November 2023



Sehr geehrte Damen und Herren

Als Eltern eines Kindes mit ASS danken wir Ihnen fir die Méglichkeit zur Vernehmlassung
des Bundesgesetzes zur Invalidenversicherung
(https:/fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1) eine Stellungnahme einreichen zu
diirfen.

Wir nehmen Stellung aus Sicht der Betroffenen und ihren Familien mit einer speziellen
geographischen (dezentrale Lage) und familidren Situation wie wir als Eltern sie
beispielsweise haben. Wir konnten/ kénnen nach wie vor von einer IF| profitieren (unter dem
aaa autismus approach), wobei diese uber Stiftungsgelder und einer Eigenleistung
unsererseits finanziert wird. Mit dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE
Kinder mit ASS die Moglichkeit haben sollten, IFl zu erhalten. Mit der neuen
Gesetzesvorlage werden einige Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2
Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die

Finanzierung mittels Fallpauschalen fir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fur ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig
keine Unterstitzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden

kann.

Art 13a 1aund 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS
auskennt, zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das
sich mit ASS auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS
auskennt. Wir sind der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal
anerkanntes Personal unter der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem,
spezialisiertem Personal bei Menschen mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von
spezifisch angelemtem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die
bereit sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstitzen. Besteht
man auf den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele
Betroffene keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten
gerecht zu werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit ilber 20 Jahren
erfolgreich mit einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes
Personal sowie die Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbelten sollen. Dies ist
eine nachhaltige und ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en erméglicht zudem den vom Bund vorgegebenen
Punkt, dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit
ihnen mitgehen sollen. Diese kénnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der
Schule als Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen
bekannt).

Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend
geférdert werden kénnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es
wichtig, dass eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS
gewisse Strukturen und Konstanz benétigen.

Art 13a 3d
Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Griinden solliten alle
Kinder Zugang zu IFl erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien

profitieren in der Regel sehr stark von einer IFI Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird.
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Sehr geehrte Damen und Herren

Ich danke lhnen fir die Moglichkeit, zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur
Invalidenversicherung eine Stellungnahme einreichen zu dirfen.
(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1)

In meiner Funktion als Grossratin und alt Standesprasidentin des Kantons Graublinden habe
ich mich schon seit Jahren mit dem Thema ASS auseinaner gesetzt und mich bei diesem
Thema politisch in unserem Kanton engagiert. Ich nehme Stellung aus Sicht vieler bertroffener
Angehdorigen von ASS Personen, welche mich kontaktiert haben.

Einige Kinder dirfen in Grablnden von IFI profitieren, welche von aaa autismus approach
angeboten wird. Diese Stiftung wird jedoch Uber Stiftungsgelder und Eigenleistung der Eltern
finanziert und leider kann ein Elternbeitrag nicht von allen Familien getragen werden.

Mir ist es ein grossen Anliegen mit der Stellungnahme darauf hinzuweisen, dass allen Kindern
mit ASS die Mdglichkeit geboten werden sollte, IFI zu erhalten und davon zu profitieren.

Mit der neuen Gesetzesvorlage werden weiterhin einige Betroffenen von der Finanzierung
ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fiir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fir ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstlitzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstiitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstutzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Gber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermoglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kdbnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend geférdert
werden kdnnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes darf KEIN Kriterium sein! Aus ethischen Griinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFIl erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFl Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird und auch weiterhin angeboten werden muss.


https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1

Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen ist bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur die Betroffene eingesetzt werden.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu fuhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstltzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

In diesem Sinne danke ich Ihnen ganz herzlich fir Ihre Kenntnisnahme sowie die wohlwollende
Prafung meiner Stellungnahme.

Mit freundlichen Grissen
Tina Gartmann-Albin

a.Standesprasidentin/Grossratin
Goldgasse 12, 7000 Chur

Chur, 28. November 2023



Grossratin SP GR- Pflegefachfrau HF KIFF — Humanistisch psychosoziale Beraterin i.A. — Mutter von
Zwillingen im Autismusspektrum-Leiterin Elterngruppen und einer ASS — Erwachsenengruppe —
ehrenamtliche Patientenstellenberaterin in GR

Geschatzte Kolleg*innen

Besten Dank die Mdglichkeit zu erhalten Stellungnahme fiir die Vernehmlassung des
Bundesgesetzes zur Invalidenversicherung eine Stellungnahme einreichen zu durfen.

(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1

Meine Verbindung zum Autismusspektrum:Grossratin SP Graublinden, Pflegefachfrau HF mit
Schwerpunkt Kind-Jugend und Familie, insbesondere Mutter von knapp 18 jahrigen Zwillingen
welche im Spektrum des Autismus sind, Leiterin einer Selbsthilfe-Gruppe fliir ASS, betroffene
Personen und Leiterin zwei Elterngruppen von beeintrachtigten und verhaltensauffalligen
Kindern und Jugendlichen. Aufgrund dessen setze ich mich seit vielen Jahren fir eine
Autismusgerechte Alltags- Lebens- undVersicherungsbedingungen ein.

Betreffend der Sozialversicherungen, Grundversicherer und Schulen besteht in Graubinden
und der Schweiz noch ein grosser Bedarf an Optimierung und Anpassungen.
Abklarungsformulare und Kostengutsprachen werden grundsatzlich an korperllich
beeintrachtigten Menschen orientiert. Die Realitat bestatigt jedoch, dass viele Diskrepanzen
bestehen und diese von abklarenden Fachpersonen aus dem Gesundheitsbereich zuwenig
anerkannt und bericksichtigt werden. Unnotige und sehr verletzende Diskussionen kdnnen
nach einer fundierten Diagnostik betreffend Finanzierungen vermieden werden. Dies
entlastest Eltern, Gesundheistfachpersonen und schafft klare Bedingungen und
Voraussetzungen. Verbande wie Procap, Pro Infirmis, Autismusorganisationen kennen die
Problematik zur genlige. Ich vertrete somit viele bertroffene Personen aus dem Spektrum des
Autismus, deren Angehdrigen und Fachpersonen.

Wenige Kinder profitieren von IFI. ABA — Therapie wird noch immer nicht Gber die IV oder die
Grundversicherungfinanziert. Betroffene missen die Vernetzung und die Kenntnis haben,
dass es eine Stiftung gibt und sich an den Kosten beteiligt. Ebenso Pro Infirmis finanziert
allenfalls ABA, der Schritt explizit Stifungen um Kostentbernahme zu bitten scheint mit einer
tiefgreifenden Entwicklungsstérung fehl am Platz zu sein und finanzielle Notlage muss
gewahrliestet sein. Eigenfinanzierung ist grosstenteils kaum maglich.

Grundsatzlich sollten alle betroffenen Kinder von der Finanzierung uber die SVA von IFI,
inklusive ABA profitieren kénnen.

Mit der neuen Gesetzesvorlage werden weiterhin einige Betroffene von der Finanzierung
ausgeschlossen. ASS sollte ebenso wie andere medzizinisch diagnostizierten Erkrankungen
bedingungslos und gesetzlich klar anerkennt akzeptiert werden.

Es ist ausserordentlich bedenklich, dass Kinder mit z.B. einer Sinnesbehinderung
automatisiert Anrecht auf Hilflosenentschadigung, Hilfsmittel, intensive therapeutische
Massnahmen und intensive Therapien haben. Die konkrete Sicht- und Messbarkeit macht die
Beeintrachtigung splir- und wahrnehmbarer. Die Sachlage ist klar und wird viel
selbstverstandlicher abgehandelt sowie Therapien gutgesprochen.

Ich spreche aus Eigenerfahrung. Unser dritterSohn kurz nach der Geburt hérbeeintrachtigt
diagnostiziert. Die Abklarungen und Kostengutsprachen waren im Verhaltnis zu meinen
Sohnen welche im Spektrum des Autismus sind, ein Kinderspiel. Kostengutsprachen und
deren Ubernahmen zu erhalten. Sie wurden uns zugetragen. Dies hat mich ausserordentlich
nachdenklich und auch witend gemacht. Diese Tatsache ist auch Therapeuten und
Facharzten bekannt.

Die SVA erlaubt es sich grosszugig diskriminierende Aussagen zu machen wie: «Kénnte es
auch ein Erziehungsfehler sein, welches lhre Kinder so verhalten lasst?». Die Unfwissenheit
betreffend Autismus im Fachbereich zeigt sich nicht nur in Graublinden. Mit allen
intensivmedizinischen Massnahmen und vorgeburtlichen Moglichkeiten die Menschen in
Extremsituationen am Leben zu erhalten, fordert die Tatsache dass wir immer mehr Kinder im
Spektrum des Autismus diagnostiziert werden.

Die Kostenlibernahme von Therapien die anerkannt und evidenzbasiert sind, sollte, sinnvall,
klar, einheitlich und genauso fair wie korperlich beeintrachtigte Personen anerkannt werden.

Bettina Hoch - Daleustrasse 32-7000 Chur — bettina.hoch@icloud.com — 079 783 59 77
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Grossratin SP GR- Pflegefachfrau HF KIFF — Humanistisch psychosoziale Beraterin i.A. — Mutter von
Zwillingen im Autismusspektrum-Leiterin Elterngruppen und einer ASS — Erwachsenengruppe —
ehrenamtliche Patientenstellenberaterin in GR

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fur ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstutzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist ausserordentlich schwiereig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt, zu finden.
Fachpersonen welche sich mit kantonalem Recht in Verbindung mit ASS auskennt ist extrem
mager. Ebenso meine Berufskolleg*innen in der Pflege. Schon die Grundhaltung gegenuber
der Stoérung ist bedenklich. Ich bin eine der wenigen Pflegefachfrauen in Graubiinden welche
sich in die Tiefe auskennt und viel Fachwissen angeeignet hat. Meine Erfahrung als Mutter mit
ASS, Eigenstudium zum Thema ASS und viele Therapie- und Beratungsstunden sowie
Weiterbildungen, haben mich zur Fachperson gemacht. Zusatzlich ist wertfreies Denken und
hohe Empathie fir diese Kinder und Menschen erfordert. Eine Kombination die nicht jeder
Person gegeben ist. Somit ist es notwendig ,Klarheit und geregelte Verhaltnisse in der
Diagnostik, Therapie und eben auch in der Kostentibernahme zu schaffen. Denn nur schon
diese Themen bringen betroffene Familien an den Anschlag. Die Angehorigen sind schon
durch die Begebenheit, dass ihre Kinder im Spektrum sind am Limit. Mangelnde Begleitung
und therapeutische Begleitung und Unterstitzung bringt die Angehdrigen an den Anschlag.
Es entstehen hohe Kosten durch Folgeerkrankungen durch die Belastungen von den Kindern
mit Autismus.

Wenn eine klare Anerkennung, Diagnose und Therapieplanung stattgefunden hat und
Personen mit Empathie und Wertfreieheit und einem grundinteresse fir Autismus vorhanden
sind, ist es mdglich, diese als ABA Therapieassistenzen anzustellen. Ist eine
Autismusfachperson involviert, welche den Lead und Begleitung der Familie und der
Assistenzen eingestellt werden ist es durchaus denkbar, nicht-spezifisch ausgebildetes,
medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal fir die tagliche ABA-Therapie zu
engagieren. Die Betreuung von wohlwollendem und kompetenten Assistenzpersonal bewahrt
sich auch in der Sonder- und Regelschule.

Naturlich braucht es fir Ergo-, Physio und weitere Therapien ausgebildetes medizinisches
Personal mit entsprechendem Kompetenznachweis.

Die weitlaufigkeit der Wohnsituationen insbesondere im grossen Kanton Graubinden macht
es schwierig, dass Therapien regelmassig in Anspruch genommen werden kénnen. Besteht
man auf den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele
Betroffene keinen Zugang zu Unterstutzung erhalten. Die Problematik zeigt sich auch bei
meiner Tatigkeit in der Kinderspitex. Kinder und Familien kénnen in den Sudtélern und
Randregionen unseres Kantones nicht bedient werden. Auch wegen mangel an HF Personen.
Dabei werden in Spitalern und Institutionen bereits fir komplexe Aufgben Assistenz- und
FAGE's (Fachangestellte Gesundheit) eingesetzt. Die IV akzeptiert jedoch grundsatzlich kein
Personal auser Pflegefachfrauen HF.

Gut begleitetes Assistenzpersonal ist also durchaus moglich bei ABA zu engagieren. Wird
diese Aufgabe bei dieser Therapie auch ganz viele Stunden pro Woche ohne Bezahlung
zugemutet. Wie in vielen anderen Bereichen im der Autismusthematik, sind die Eltern alleine
gelassen und auf sich selber gestellt . Zusatzlich missen Therapieaufgaben finanziell und
eigenhandig gestemmt werden.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermdglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kdnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend gefordert
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Grossratin SP GR- Pflegefachfrau HF KIFF — Humanistisch psychosoziale Beraterin i.A. — Mutter von
Zwillingen im Autismusspektrum-Leiterin Elterngruppen und einer ASS — Erwachsenengruppe —
ehrenamtliche Patientenstellenberaterin in GR

werden konnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefuhrt wird, da Kinder mit ASS klare
Strukturen und Konstanz bendétigen. Lehrer-, Therapeuten und Bezugspersonenwechsel
kdénnen zu massivem Stress und somit Allgemeinzustandverschlechterung fihren.

Art 13a 3d

Aus ethischen Griinden sollten alle Kinder Zugang zu IF| erhalten. Im 21. Jahrhundert mit all
dem aktuellen Wissen sollte ASS wie alle anderen Krankheiten die im ICD-11 benannt werden
ohne Diskussion und Streitigkeiten akzeptiert werden. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie
deren Familien profitieren in der Regel sehr stark von IFI Therapien, welche auch dezentral
angeboten wird und auch weiterhin angeboten werden muss.

Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen ist bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Folgeerkrankungen wie Burnout, Depressionen, Suizid und viele
weitere psychiatrische Probleme kénnen mit friihzeitigen Massnahmen minimiert werden. Die
Ausgabe der Gelder flr Datenerhebungen sollte grundsatzlich fir die Betroffenen eingesetzt
werden.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten ist wichtig
und sinnvoll, sollte jedoch nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu
fuhren, dass letztendlich nur Kinder mit ASS unterstitzt werden, bei denen Daten gesammelt
werden konnen..

Besten Dank fir die Kenntnisnahme und die Berlicksichtigung meiner Argumente.

Gerne bin ich bereit bei Bedarf fir das Thema ASS im Kanton und auch ausserkantonal
mitzuwirken.

Mit freundlichen Grissen

Bettina Hoch

Chur, 22. Dezember 2023
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Sehr geehrte Damen und Herren

Ich danke Ihnen fir die Mdglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur
Invalidenversicherung

(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1) eine Stellungnahme einreichen zu
durfen. Ich nehme Stellung aus Sicht vieler Angehériger von Menschen mit ASS mit einer
speziellen geographischen und familiaren Situation wie zum Beispiel die im Kanton GR, jedoch
auch in anderen Kantonen. Ich leite eine Selbsthilfegruppe fir Angehdrige von Menschen mit
ASS. Mit dieser Stellungnahme mdchte ich darauf hinweisen, dass ALLE Kinder mit ASS die
Mdglichkeit haben sollten, IFI zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige
Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fiir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fir ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstutzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Gber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en erméglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kénnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend gefdrdert
werden konnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Grunden sollten alle
Kinder Zugang zu IFI erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFI Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird

Art 13a 3e


https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1

Die Wirksamkeit der intensiven Friihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fliir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu fihren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstltzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Wir bedanken uns fir die wohlwollende Prifung der Stellungnahme.

Freundliche Grisse

Marianna Iberg, Leiterin Selbsthilfegruppe Angehérige von Menschen mit ASS, Chur, 29. 11.
2023

Kontaktperson: Corinna Badilatti, aaa Autismus approach, badilatti@autismus-approach.ch



Sehr geehrte Damen und Herren

Als Eltern eines Kindes mit ASS danken wir Ihnen ftir die
Moglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes
zur Invalidenversicherung
(https:/ffedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1)
eine Stellungnahme einreichen zu diirfen.

Wir nehmen Stellung aus Sicht der Betroffenen und
thren Familien mit einer speziellen geographischen
(dezentrale Lage) und familidren Situation wie wir als
Eltern sie beispielsweise haben. Wir konnten/ kénnen
nach wie vor von einer IFI profitieren (unter dem aaa
autismus approach), wobei diese lber Stiftungsgelder
und einer Eigenleistung unsererseits finanziert wird. Mit
dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE
Kinder mit ASS die Méglichkeit haben sollten, IFl zu
erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige
Betroffenen von der Finanzierung ausgeschiossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjekifinanzierung ist
wesentlich sinnvoller als die Finanzierung mittels
Falipauschalen far eine Institution. Eine
Subjektfinanzierung garantiet den Zugang zu IFl far
ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach
wie vor viele Befroffene langfristig keine Unterstitzung
haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig

geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3¢

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig,
Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt, zu finden. Es
gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht
entspricht, das sich mit ASS auskennt. Es gibt viel zu
wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS
auskennt. Wir sind der Ansicht, dass auch nicht-
medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal
unter der Aufsicht wvor Ort und Aufsicht von
qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von







Sehr geehrte Damen und Herren

Als Eltern eines Kindes mit ASS danken wir Ihnen fir die
Méglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes
zur Invalidenversicherung
(https:/fedlex.data.admin.ch/eli/di/proj/2023/47/cons_1)
eine Stellungnahme einreichen zu diirfen.

Wir nehmen Stellung aus Sicht der Betroffenen und
ihren Familien mit einer speziellen geographischen
(dezentrale Lage) und familidren Situation wie wir als
Eltern sie beispielsweise haben. Wir konnten/ kénnen
nach wie vor von einer IFl profitieren (unter dem aaa
autismus approach), wobei diese (ber Stiffungsgelder
und einer Eigenleistung unsererseits finanziert wird. Mit
dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE
Kinder mit ASS die Mdglichkeit haben solliten, IFI zu
erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige
Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjekifinanzierung ist
wesentlich sinnvoller als die Finanzierung mittels
Fallpauschalen far eine Institution. Eine
Subjektfinanzierung garantiert den Zugang zu IFl fur
ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach
wie vor viele Betroffene langfristig keine Unterstlizung
haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig

geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig,
Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt, zu finden. Es
gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht
entspricht, das sich mit ASS auskennt. Es gibt viel zu
wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS
auskennt. Wir sind der Ansicht, dass auch nicht-
medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal
unter der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von
qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von







Sehr geehrte Damen und Herren

Ich danke I|hnen flir die Mdoglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur
Invalidenversicherung

(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1) eine Stellungnahme einreichen zu
durfen. Ich nehme Stellung aus Sicht meines Klienten in Dietikon Kanton ZH, dessen Eltern
sehr schwer zu aaa autismus approach gekommen sind. Ich arbeite zusammen mit dem aaa
autismus approach (IFI Anbieter seit tber 20 Jahren), welcher Kinder mit ASS begleitet. IFI
wird beim aaa autismus approach heute uber Stiftungsgelder und Eigenleistungen der Eltern
finanziert. Mit dieser Stellungnahme mochte ich darauf hinweisen, dass ALLE Kinder mit ASS
die Moglichkeit haben sollten, IFI zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige
Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fiir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fir ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstltzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstiitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Gber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermoglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kdbnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend geférdert
werden kdnnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Griinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFI erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFl Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird
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Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu fuhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstltzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Ich bedanke mich flr die wohlwollende Prifung der Stellungnahme. Gerne stehe ich flr die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfugung.

Freundliche Grisse
Ayse Gl Kocakir
Co-Therapeutin

11. Dezember 2023



Sehr geehrte Damen und Herren

Als Eltern eines Kindes mit ASS danken wir Ihnen fiir die Méglichkeit zur Vernehmlassung des
Bundesgesetzes zur Invalidenversicherung
(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1) eine Stellungnahme einreichen zu
diirfen.

Wir nehmen Stellung aus Sicht der Betroffenen und ihren Familien mit einer speziellen
geographischen (dezentrale Lage) und familidren Situation wie wir als Eltern sie
beispielsweise haben. Wir konnten/ kbnnen nach wie vor von einer IFI profitieren (unter dem
aaa autismus approach), wobei diese (liber Stiftungsgelder und einer Eigenleistung
unsererseits finanziert wird. Mit dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE Kinder
mit ASS die Méglichkeit haben sollten, IFI zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden
einige Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fir ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstltzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstiitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Gber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermoglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergadngen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kénnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend gefdrdert
werden konnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wurde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Grinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFI erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFI Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird.



Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu fihren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstltzt werden, bei denen Daten gesammelt werden koénnen.

Wir bedanken uns fiir die wohlwollende Prifung der Stellungnahme. Gerne stehen wir flr die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfugung.

Freundliche Grisse

Nicole Kury, Mutter, 18.12.2023



Sehr geehrte Damen und Herren

Als Eltern eines Kindes mit ASS danken wir lhnen fiir die
Méglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgeseizes
zur Invalidenversicherung
(https:/ffedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1)
eine Stellungnahme einreichen zu dtirfen.

Wir nehmen Stellung aus Sicht der Betroffenen und
ihren Familien mit einer speziellen geographischen
(dezentrale Lage) und familidren Situation wie wir als
Eltern sie beispielsweise haben. Wir konnten/ kénnen
nach wie vor von einer IFl profitieren (unter dem aaa
autismus approach), wobei diese iiber Stiftungsgelder
und einer Eigenleistung unsererseits finanziert wird. Mit
dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE
Kinder mit ASS die MG&glichkeit haben sollten, IFIl zu
erhalten. Mit der neuen Geselzesvorlage werden einige
Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist
wesentlich sinnvoller als die Finanzierung mittels
Fallpauschalen far eine Institution. Eine
Subjektfinanzierung garantiert den Zugang zu IFl flr
ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach
wie vor viele Betroffene langfristig keine Unterstifzung
haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig
geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig,
Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt, zu finden. Es
gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht
entspricht, das sich mit ASS auskennt. Es gibt viel zu
wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS
auskennt. Wir sind der Ansicht, dass auch nicht-
medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal
unter der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von
qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von







Sehr geehrte Damen und Herren

Ich danke Ihnen fir die Mdglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur
Invalidenversicherung (https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1)

Eine Stellungnahme einreichen zu dirfen. Ich nehme Stellung aus Sicht einer ehemaligen IFI-
Co-Therapeutin, als ASS-Coach/Beratung und als Mutter eines Sohnes aus dem Autismus-
Spektrum vom Typ Asperger-Syndrom aus dem Kanton Graubiinden, sowie als Dozentin im
Bereich Autismus.

Mit der neuen Gesetzesvorlage hatten viele betroffene Familien keine Chance auf eine
Verbesserung der Lebensqualitat, da sie dezentral leben und somit kaum in eine Institution
aufgenommen werden kdnnten fur eine finanzierte IFI. Aus dem Tatigkeitsbereich als Dozentin
weiss ich, dass schon jetzt in Institutionen ein Auswahlverfahren zum Zuge kommt. Sprich es
werden nicht alle Betroffenen aufgenommen. Dies wirde unter entsprechender Vorlage noch
verstarkt werden.

Als Mutter eines Asperger-Autisten, welche Unterstiitzungsmassnahmen nur lber Stiftungen
finanziert bekommen, weiss ich, wie wichtig Unterstiitzung ist und wie einschneidend, wenn
diese weitgehend selbst finanziert werden muss. Um wieviel mehr gilt dies fur Betroffene und
ihre Familien, welche schwerer von Autismus betroffen sind und dringend fiir mehr
Lebensqualitat eine finanzierte Unterstiitzung brauchen wiirden.

Meines Erachtens sollten ALLE Kinder und ihre Familien mit ASS, die Mdglichkeit bekommen
eine IFI zu erhalten und niemand sollte, wie mit der neuen Gesetzesvorlage vorgeschlagen,
von der Finanzierung ausgeschlossen werden.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fiir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fir ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstutzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstiitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Uber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermoglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kénnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend geférdert
werden kdnnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.
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Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Grunden sollten alle
Kinder Zugang zu IFI erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFI Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird

Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu fuhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstltzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Ich bedanke mich fiir die wohlwollende Prifung der Stellungnahme. Gerne stehe ich fir die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfigung.

Freundliche Grisse

Sandra Schlapfer Fideris, 13.12.2023

Ehemalige Co-Therapeutin fiir aaa, ASS-Coach und -Beraterin, Mutter und Dozentin im
Bereich Autismus















ddd

autismus approach
Abklarung Beratung Therapie

Sehr geehrte Damen und Herren

Im Namen des aaa autismus approach (IFI Anbieter seit iber 20 Jahren) danke ich Ihnen flr
die Mdglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur Invalidenversicherung
(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1) eine Stellungnahme einreichen zu
durfen. Wir beziehen Stellung aus Sicht vieler unserer Klienten mit einer speziellen
geographischen und familidren Situation wie zum Beispiel die im Kanton GR, oder Familien,
welche mehr als eine Stunde von einem Zentrum entfernt wohnen. Die Leistungen des aaa
autismus approach fir diese Klienten werden heute Uber Stiftungsgelder und Eigenleistungen
der Eltern finanziert. Mit dieser Stellungnahme weisen wir darauf hin, dass ALLE Kinder mit
ASS die Moglichkeit haben sollten, IFI zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden
einige Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fur eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fur ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstltzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3¢

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstiitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit tiber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermoglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergéngen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kdnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend geférdert
werden kdnnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Griinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFI erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFI Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird
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autismus approach
Abklarung Beratung Therapie

Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu flhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstitzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kdénnen.

Ich bedanke mich fur die wohlwollende Prufung der Stellungnahme. Gerne stehe ich fur die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfligung.

Freundliche Grisse

Oetwil a.d.L, Donnerstag, 7.12.2023

aaa autismus approach
Cordilia Derungs

Dremprl orin

Rebackerstrasse 36

8955 Oetwil a.d.L.

043 455 58 12
derungs@autismus-approach.ch

www.autismus-approach.ch
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Zuoz, 20.12.2023

Sehr geehrte Damen und Herren

Im Namen des aaa autismus approach (IFI Anbieter seit Uber 20 Jahren) danke ich Ihnen flr
die Mdglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur Invalidenversicherung
(https://fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1) eine Stellungnahme einreichen zu
dirfen. Wir beziehen Stellung aus Sicht vieler unserer Klienten mit einer speziellen
geographischen und familiaren Situation wie zum Beispiel die im Kanton GR, jedoch auch in
anderen Kantonen. Die Leistungen des aaa autismus approach fir diese Klienten werden
heute Uber Stiftungsgelder und Eigenleistungen der Eltern finanziert. Mit dieser Stellungnahme
weisen wir darauf hin, dass ALLE Kinder mit ASS die Méglichkeit haben sollten, IFl zu erhalten.
Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige Betroffenen von der Finanzierung
ausgeschlossen.

Zu den einzelnen Artikeln nehmen wir wie folgt Stellung:

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fiir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fir ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstutzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstltzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Gber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en erméglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergangen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kdnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend geférdert
werden konnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz benétigen.

Art 13a 3d
Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Griinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFI erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
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profitieren in der Regel sehr stark von einer IFl Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird

Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder flr Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu fuhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstitzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Ich bedanke mich fur die wohlwollende Prufung der Stellungnahme. Gerne stehe ich fur die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfiigung.

Freundliche Grlsse

Dr. C. Badilatti Steger
Sonderpadagogin/Autismusberaterin

Geschéftsleiterin aaa autismus approach









Bundesprasident Alain Berset
Vorsteher EDI

Inselgasse 1

3001 Bern

Per E-Mail an: sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Bern, 18. Dezember 2023

Stellungnahme zur Anderung des Bundesgesetzes lber die Invalidenversicherung Inten-
sive Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus

Sehr geehrter Herr Bundesprasident
Sehr geehrte Damen und Herren

Sie haben am 22. September 2023 das Vernehmlassungsverfahren zur Anderung des Bundesge-
setzes Uber die Invalidenversicherung betreffend Intensive Fruhintervention bei friihkindlichem Au-
tismus erdffnet. AGILE.CH, Dachverband von 45 Organisationen von Menschen mit Behinderun-
gen, nimmt dazu wie folgt Stellung:

Wir begrussen, dass der Handlungsbedarf in Bezug auf die Finanzierung der intensiven Fruhfor-
derung erkannt wurde. Ebenfalls begrissen wir es, dass hierfir eine gesetzliche Grundlage ge-
schaffen wird. Jedoch verfehlt die hier vorgeschlagene gesetzliche Grundlage unter anderem das
Hauptziel, eine einheitliche Handhabung sicherzustellen.

Hierzu ist die aktuelle Ausgangslage insbesondere in Bezug auf die Finanzierung nochmals dar-
zulegen:

Im Rahmen des Pilotversuchs hat sich die IV verpflichtet, einen Pauschalbetrag von CHF 45000
pro Kind und pro Jahr zu verguten, sofern die intensive Frihintervention an einem von der IV an-
erkannten Autismuszentren durchgefuhrt wird. Da die Pauschale von CHF 45000 in der Regel
knapp die Halfte der Kosten flr ein Therapiejahr deckte, war der Wohnsitzkanton bis anhin fir die
Finanzierung der Ubrigen Kosten verantwortlich. Die Restfinanzierung tber die Kantone ist aktuell
sehr unterschiedlich ausgestaltet, so dass die Eltern je nach Wohnsitzkanton mit erheblichen Ei-
genkosten von CHF 40000 oder mehr pro Therapiejahr konfrontiert sind.

Eine weitere Problematik, die sich im Rahmen des Pilotversuchs zeigte, war, dass das nachste
anerkannte Therapiezentrum je nach Wohnsitz sich nicht in einer zumutbaren Distanz (mehr als
eine Stunde Fahrt pro Weg) befand und die Eltern somit gezwungenermassen die Therapie an
einem von der |V nicht anerkanntem Zentrum durchfiihren liessen, womit sie noch hohere Kosten
zu tragen hatten. In gewissen Fallen lag zwar das nachste Therapiezentrum in zumutbarer Distanz,
die Eltern waren jedoch mit einer Wartezeit fir einen Therapieplatz von bis zu einem Jahr oder
mehr konfrontiert. Bei einer Therapie, deren Wirksamkeit nachgewiesenermassen vom Alter des
jeweiligen Kindes abhangt, war ein solches Zuwarten ebenfalls nicht zumutbar, weshalb nach The-
rapieanbietenden ausserhalb der anerkannten Therapiezentren gesucht wurde. Gemass Pro Infir-
mis wurde jeweils um finanzielle Unterstitzung der jeweiligen Therapien mit FLB angefragt.
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Mit der vorgesehenen Anderung wird leider weiterhin keine einheitliche Handhabung sichergestellt,
da der Bund den Abschluss von Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFI-Leistungen
vollstandig den Kantonen Uberlasst.

Weiter verweisen wir auf folgende Aspekte der geplanten Anderungen:

1. Zugang zur IFI fur alle in der Schweiz lebenden Personen

In der Medienmitteilung vom 22. September 2023 hat das Bundesamt flr Sozialversicherungen
festgehalten, dass mit der Anderung des Bundesgesetzes (iber die Invalidenversicherung sicher-
gestellt werden soll, dass der Zugang zur IFI vereinheitlicht wird, so dass die Massnahme mittel-
fristig allen Kindern und ihren Familien offensteht. Die gesetzliche Grundlage soll die Zusammen-
arbeit mit den Kantonen regeln. Leider sind mit der hier prasentierten Gesetzesvorlage beide
Punkte in der Umsetzung nicht sichergestellt.

Der Bund sieht mit der vorgeschlagenen Anderung vor, die Koordination respektive Zusammenar-
beit zwischen den Kantonen vollstandig den Kantonen zu Uberlassen. Dafur sei die Interkantonale
Vereinbarung fur soziale Einrichtungen (IVSE) auf die IFI auszuweiten. Der Bund Uberlasst es da-
bei den Kantonen, die Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFI-Leistungen abzuschlies-
sen.

Daraus ist zu schliessen, dass der Bund auch in Zukunft keine Verantwortung fir die Koordination
unter den Kantonen Ubernimmt. Eine Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit gentgt
nicht, zumal der aktuelle Zustand, in welchem die Therapie — aufgrund kantonal unterschiedlicher
Ausgangslagen — nicht allen Eltern zuganglich und fir viele Familien unbezahlbar ist, nicht auf-
rechterhalten bleiben darf. Der Bund sollte mit der Anderung der Gesetzesbestimmungen den Kan-
tonen Mindestvorgaben im Hinblick auf die ortliche Zuganglichkeit machen. Fir eine effektive Ver-
anderung der aktuellen Situation sind ausserdem verbindliche Vorgaben des Bundes zur zeitlichen
Erreichbarkeit solcher IFI-Zentren erforderlich, so dass die Kantone sicherstellen missen, dass
eine Erreichbarkeit des nachstgelegenen IFI-Zentrums innerhalb einer Stunde fur alle betroffenen
Kinder schweizweit gewahrleistet werden kann.

Ebenfalls sind Vorgaben zur Anzahl der angebotenen IFI-Zentren durch den Bund dringend erfor-
derlich. Dies zeigt die aktuelle Situation klar: Aktuell sind die Eltern bei den anerkannten Zentren
mit Wartefristen von Gber einem Jahr konfrontiert. Bei einer Therapie, deren Wirksamkeit bekann-
terweise vom Alter des Kindes abhangig ist, ist eine solche Wartefrist nicht zumutbar. Deshalb
weichen viele Eltern auf private, von der IV nicht anerkannte Anbieter aus. Mit der vorgesehenen
Gesetzesanderung nimmt sich der Bund vollstandig aus der Verpflichtung, fir eine ausreichende
Anzahl Therapieplatze besorgt zu sein, sondern beschrankt sich darauf, festzuhalten, dass die IV
die durchgeflihrten medizinischen Massnahmen nicht mitfinanziert, wenn keine Vereinbarung zwi-
schen dem Kanton und dem BSV vorliege. Somit bleibt es weiterhin in der alleinigen Kompetenz
der Kantone, zu entscheiden, ob und wie viele IFI-Zentren sie anbieten mochten. Es ist unverant-
wortlich, dass mit der gesetzlichen Verankerung der Finanzierung auf Bundesebene zwar der Fi-
nanzierungsanteil der IV geklart wird, jedoch alle weiteren ausserst massgebenden Aspekte —
namlich Zuganglichkeit, Verflgbarkeit und Restfinanzierung (siehe unten) — offengelassen werden.

Der Bund verfehlt es mit dieser Vorlage leider, fur eine einheitliche Handhabung und fir ein
schweizweit ausgeglichenes Angebot an Therapiezentren zu sorgen. Eine blosse Starkung der
interkantonalen Zusammenarbeit sichert kein ausreichendes und geografisch ausgewogenes An-
gebot.

Als Mindestvoraussetzung sollte stattdessen den Kantonen vorgegeben werden, dass jeder Kan-
ton entweder ein eigenes IFI-Zentrum anbieten muss oder dass insbesondere die kleineren Kan-
tone zu verpflichten sind, sich einem Therapiezentrum anzuschliessen.
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2. Finanzierung

Finanzierte Massnahmen

Bezuglich medizinischer Massnahmen (Art. 13, Abs. 1) muss die Zusammenarbeit in transdis-
ziplinarer Weise erfolgen (vgl. Stellungnahme der IZI-Zentren der Schweiz). Der in diesem Zu-
sammenhang erhdhte zeitliche Aufwand fur die Vor- und Nachbereitung aufgrund des Fachaus-
tauschs muss berticksichtigt werden. Im Einzelfall missen wahrend der zwei IFI-Jahre weitere
medizinisch-therapeutische Massnahmen geleistet werden kdnnen, zum Beispiel eine psycho-
therapeutische Behandlung bei extremer emotionaler Dysregulation oder einer Angststorung.
Eine allfallige Medikation als medizinische Massnahme muss bei Bedarf weiter moglich sein.

Weiter bedarf es neben der Regelung der Intensitat und der Dauer der medizinischen Massnah-
men auch einer Regelung der Anzahl an Betriebswochen pro Jahr oder der angestrebten Anzahl
an Stunden pro Jahr (Art. 13, Abs. 3).

Ausserdem bedeutet der den Familien entstehende zeitliche und finanzielle Aufwand eine
grosse Herausforderung. Die Streichung der bisherigen Vergitung der Reisekosten in Form von
Kilometergeld respektive Riickerstattung von OV-Tickets belastet die betroffenen Familien fi-
nanziell zusatzlich (Art. 51 Abs. 3). Es muss geklart werden, von welcher Institution Eltern und
Fachpersonen die Reisekosten zurlckerstattet erhalten. Reisekosten sind weder medizinische
noch padagogische Massnahmen und mussen daher zusatzlich zur Fallpauschale berechnet
werden.

Aufteilung der Kosten

Der Bundesrat schlagt vor, sich mit 25 Prozent an den Kosten zu beteiligen. Dabei stltzt er sich
insbesondere auf den Aspekt, dass sich im Pilotversuch ein Anteil von ungefahr 25 Prozent an
medizinischen Massnahmen herauskristallisierte. Bei dieser Aufteilung fokussiert der Bundesrat
ausschliesslich auf die Aufteilung der padagogischen und medizinischen Aspekte wahrend der lau-
fenden Therapie. Die langfristigen finanziellen Einsparungen bei der Kostenaufteilung sollten je-
doch ebenfalls berticksichtigt werden missen: Zwar flhrt der Bundesrat aus, dass sowohl die Kan-
tone wie auch die IV bei erfolgreicher Therapie entsprechende finanzielle Einsparungen haben
werden. Jedoch wird nicht genauer dargelegt, mit welchen Einsparungen dabei auf Bundesebene
zu rechnen ist. In Bezug auf die IV kénnen die Leistungseinsparungen nicht nur mit Wegfall der
Hilflosenentschadigung, sondern auch mit Wegfall einer allfalligen Rente, Kosten fur den Intensiv-
pflegezuschlag, berufliche Massnahmen oder Assistenzbeitragen erheblich ausfallen. Der vorge-
schlagene maximale Anteil gemass Art. 13a Abs. 2 IVG von einem Viertel nimmt jedoch in keiner
Weise auf, dass die IV aufgrund dieser neuen Behandlungsmethoden langfristig entlastet wird.

Gemass Autismus deutsche Schweiz ist ausserdem keine klare Abgrenzung zwischen medizini-
schen und padagogischen Massnahmen maoglich.

Die Aufteilung der Therapiekosten sollte unter diesen Aspekten deshalb erneut gepruft werden
und Gegenstand der weiteren Verhandlungen zwischen Bund und Kantonen bleiben. Bei der Auf-
teilung der Kosten sollen sowohl die Therapieelemente (medizinische und padagogische Ele-
mente), aber auch die langfristigen monetaren Auswirkungen der Therapie berucksichtigt wer-
den.

Mitfinanzierung (Finanzielle Leistungen an Menschen mit Behinderung)

Falls die Gesamtfinanzierung der Therapie mit der vorgesehenen Gesetzesanderung schweizweit
weiterhin keine einheitliche Finanzierungsgrundlage zulassen wird, ist davon auszugehen, dass
gewisse Familien auch zukinftig auf die finanzielle Unterstitzung durch Organisationen/Stiftungen
angewiesen sind. Bis jetzt wurden diese Therapien zum Beispiel von Pro Infirmis zu einem grossen
Teil durch FLB-Gelder mitfinanziert.

Aufgrund der Darlegungen des Bundes muss jedoch davon ausgegangen werden, dass eine fi-
nanzielle Unterstlitzung mit FLB in Zukunft ausgeschlossen sein kénnte. Denn gemass den gel-
tenden Weisungen im Bereich FLB mussen bei der Gewahrung von finanziellen Leistungen an
Menschen mit Behinderungen die Prinzipien der NFA (Neugestaltung des Finanzausgleichs und
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der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen) berticksichtigt werden. Deshalb dirfen keine
FLB-Gelder gesprochen werden fir Leistungen, deren Erbringung in den Zustandigkeitsbereich
von Kantonen oder Gemeinden fallen (Rz 3005 Kreisschreiben Uber die Leistungen an die gemein-
nutzigen Institutionen gemass Art. 17 und 18 ELG (KSIU)).

Da sich der Bund zwar mit einem Pauschalbetrag an der Therapie beteiligt, jedoch die Ubrigen
Aspekte in der Zustandigkeit der Kantone liegen werden, ist davon auszugehen, dass gestitzt auf
Rz 3005 KSIU ein entsprechendes finanzielles Loch bei der Finanzierung der IFI-Therapien nicht
mehr mit FLB gedeckt werden darf. Dies fuhrt zu einer noch starkeren Schlechterstellung der be-
troffenen Eltern, als es bereits jetzt der Fall ist. Der Bundesrat erlautert zwar, dass das Ziel sei,
mittelfristig allen Kindern in der Schweiz und ihren Familien die IFl zuganglich zu machen. Er
schweigt aber leider dazu, wie die Finanzierung erfolgen soll, solange dieses Ziel mangels Vorga-
ben auf Bundesebene nicht erreicht wird und solange nicht alle Kantone ein solches Therapiezent-
rum anbieten oder sich einem ausserkantonalen Zentrum angeschlossen haben. Es darf nicht sein,
dass Eltern je nach Wohnort finanziell und therapeutisch erheblich benachteiligt sind, weil schweiz-
weit keine umfassende einheitliche Regelung besteht. Der Bundesrat muss sich detailliert dazu
aussern, wie die Finanzierung der Therapien zwischenzeitlich erfolgen soll, sofern das genannte
mittelfristige Ziel, die IFI allen Familien zuganglich zu machen, per 1. Januar 2027 noch nicht um-
gesetzt ist.

3. Datenerhebung

In Bezug auf Art. 68"Vs (Datenerhebung und -weitergabe im Zusammenhang mit der intensiven
Frahintervention bei frihkindlichem Autismus) bitten wir um Berlcksichtigung der diesbezugli-
chen Ausflihrungen in der Stellungnahme der IFI-Zentren der Schweiz.

Wir danken lhnen flr die Berilicksichtigung unserer Anliegen.

Freundliche Grisse

P b RS-

Stephan Hisler Raphaél de Riedmatten
Prasident Geschaftsleiter
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Vernehmlassung 2023/47

IVG-Anderung betr. intensive
Fruhintervention bei fruhkindlichem
Autismus (IFI)

Vernehmlassungsantwort von ARTISET
Datum 5.12.2023
1. Umriss der vorliegenden Vernehmlassungsantwort

Im Grundsatz begriissen die Foderation ARTISET und die Branchenverbande INSOS und YOUVITA die
Zielsetzung der vorliegenden Gesetzesanderung: Als erstes Gebot gilt ihres Erachtens, dass Kinder, die
an einem Autismus leiden, der mit IFI erfolgreich behandelt werden kdnnte, tatsachlich Zugang zu einer
solchen kombinierten Behandlung erhalten: Deren Wirksamkeit wird heute weitgehend durch die Praxis
bestatigt.

In der vorliegenden Stellungnahme werden jedoch einige Anmerkungen und Vorbehalte formuliert:

e Dass sich die vorgesehenen Vereinbarungen zwischen Bund und Kantonen nur auf die Vergutung
medizinische Massnahmen beschranken, ist nachvollziehbar. Die Formulierung der vorliegenden Ge-
setzesanderung gewahrleistet gleichwohl, dass IFI im Einzelfall auf Massnahmen verschiedener Art
(sowohl medizinischer als auch heilpadagogischer Natur) beruhen, die fur ihren Erfolg erforderlich
sind.

e Sobald die Arbeiten im Rahmen des aktuell noch laufenden Pilotprojekts zur IFI-Teilvergitung durch
den Bund (nachfolgend: «Pilotprojekt») abgeschlossen sind, muss das Eidgendssische Departement
des Innern (EDI) eine inhaltlich untermauerte Begriindung dafiir liefern, weshalb einen Finanzie-
rungsschlissel von 25% Bund zu 75% Kantone im vorliegenden Vorentwurf vorgeschlagen wird.

e Sollte sich im Rahmen des Pilotprojekts herausstellen, dass dieser Finanzierungsschlissel nicht den
tatsachlichen Gegebenheiten und Bedirfnissen entspricht, ware das EDI verpflichtet, dem Parlament
einen begrindeten Vorschlag zur Anpassung zu unterbreiten.

e Die Daten, die im Rahmen der vorliegenden Regelung gesammelt werden missen, sollen auf das
absolut Notwendige reduziert werden — dies, um den Handlungsspielraum der Kantone zu
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maximieren und den Umfang der Verwaltungsvorgange zu begrenzen.

e Das EDI muss Bemuhungen der Kantone anregen und unterstitzen, damit eine Ergénzung der IVSE
auf IFI erfolgt und alle Kinder unabhangig von ihrem Wohnkanton Zugang zu IFI haben kénnen.

2. Apercu de la présente prise de position

La fédération ARTISET et les associations de branche INSOS et YOUVITA saluent I'objectif et les
grandes lignes de la présente modification de loi: selon elles, il est primordial que les enfants souffrant
d'un autisme qui pourrait étre traité avec succeés au moyen d’'une intervention précoce intensive aupres
d’enfants atteints d’autisme infantile (IPI) aient effectivement accés a un tel traitement car son efficacité
est aujourd'hui largement confirmée en pratique.

La présente prise de position formule néanmoins plusieurs remarques et réserves:

e Le fait que les conventions prévues entre Confédération et cantons se bornent a régler le finance-
ment des mesures médicales est compréhensible. La formulation de la présente modification de loi
garantit néanmoins que les IFI comprennent dans les cas concrets les différents types de mesures
(tant médicales que de pédagogie curative) nécessaires a leur réussite.

e Dés que les travaux dans le cadre du projet pilote en cours concernant le financement partiel des IF|
par la Confédération (ci-apres : "projet pilote") seront achevés, le Département fédéral de l'intérieur
(DFI) devra fournir une justification étayée des raisons pour lesquelles une répartition du financement
de 25 a 75% entre la Confédération et les cantons est proposée dans le présent avant-projet.

e Si, dans le cadre du projet pilote, la conclusion devait s'imposer que cette clé de répartition ne corres-
pond pas aux réalités et aux besoins réels, le DFI serait alors tenu de soumettre au Parlement une
proposition motivée d'adaptation.

e Les données devant étre collectées dans le cadre de la présente réglementation doivent étre réduites
au strict nécessaire, cela afin de maximiser la marge de manceuvre des cantons et de limiter le vo-
lume des procédures administratives.

e Le DFI doit encourager et soutenir les efforts des cantons afin de compléter la CIIS par une régle-
mentation concernant les IPI qui permette que tous les enfants puissent avoir accés a une IPI, cela
quel que soit leur canton de domicile.

3. Vernehmlassungsunterlagen / Documents de la consultation

Vernehmlassungsvorlage / Projet mis en consultation
Erlauternder Bericht / Rapport explicatif
e Begleitschreiben / Lettre d’accompagnement
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4. Ausgangslage

Von einem frihkindlichen Autismus sind in der Schweiz pro Jahr rund 270 Kinder betroffen. Die intensive
Frihférderung von Kindern mit friihkindlichem Autismus (I(nachfolgend: «IFI») hat zum Ziel, durch einen
intensiven Impuls (statt durch eine langere Begleitung) die Entwicklungsrichtung des Kindes zu andern:
Mit der IFI kdnnen das Verhalten sowie die sozialen und kommunikativen Fahigkeiten von betroffenen
Kindern deutlich verbessert werden. Die IFI richtet sich in erster Linie an Kinder ab dem vollendeten zwei-
ten Lebensjahr. Sie nimmt mindestens 15 Stunden pro Woche in Anspruch und dauert in der Regel zwei
Jahre. Sie impliziert interdisziplindre Behandlungsstunden (hauptsachlich heilpadagogische Friherzie-
hung, Logopadie und Ergotherapie sowie medizinische Massnahmen). Die IFI ist fachlich, in der Passung
zur Familiensituation und in der Koordination unterschiedlicher Leistungen, anspruchsvoll."

Die Wirksamkeit der IFI wurde im Rahmen eines 2014 vom Bundesamt fir Sozialversicherungen (BSV)
initiierten Pilotprojekts bestatigt. Zahlreiche wissenschaftliche Studien tun es auch. Im Moment werden
mit keiner anderen Forderung bei friihkindlichem Autismus bessere Ergebnisse erzielt.2

Dadurch dass die IFI die Schwierigkeiten der betroffenen Kinder in vielen Fallen markant lindert, werden
auch die Kosten fir die Gesellschaft minimiert: Das hat das erwahnte Pilotprojekt des BSV an den Tag
gelegt.? Es gibt insbesondere gut abgestiitzte Hinweise dafiir, dass die Hilflosenentschadigung durch die
Frihintervention sinkt.*

Die IFI kombiniert medizinische mit (heil-)pddagogischen Massnahmen. Die medizinischen Massnahmen
fallen in die Finanzierungszusténdigkeit der IV (und dadurch des Bundes), die (heil-)padagogischen Mas-
snahmen (hauptsachlich heilpadagogischer Friiherziehung, Logopéadie und Ergotherapie) sind dagegen
Sache der Kantone.®

5. Handlungsbedarf und vorgeschlagene Losung

Der Umgang von Kantonen mit Kindern mit friihkindlichem Autismus ist unterschiedlich — und auch die
Ausgestaltung der IF| variiert sehr.® Entsprechend werden «die Kosten intensiver Friihinterventionen [...]
vom Sozial-, Bildungs- und Gesundheitswesen getragen, aber auch von Stiftungen und Privaten. Durch

" Vgl. BSV/EDK/GDK/SODK, Projekt IFI-Phase 1-Bericht der AG zu Wirkungszielen und Standardprozessen, 8.11.2019; online ver-
fugbar unter https://www.bsv.admin.ch/dam/bsv/de/dokumente/iv/Pilotversuche/Autismus/projekt-ifi-bericht-phase-1.pdf.down-
load.pdf/IFI-Schlussbericht-AG-Phase-1_DE.pdf, S.1.

2Vgl. Literaturanalyse in Liesen C., Krieger B., Becker H. (2018), Evaluation der Wirksamkeit der intensiven Friihinterventionsme-
thoden bei friihkindlichem Autismus, Bern, BSV-Forschungsbericht Nr. 9/18, S. 3—22; online verfiigbar unter https://www.bsv.ad-
min.ch/bsv/home.webcode.html?webcode=R597.S320.de. Vgl. auch in der obenstehenden Fussnote 1 erwahnten Bericht.

3 Vgl. Erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesénderung, S. 4; online verfligbar unter https.//www.fedlex.admin.ch/files-
tore/fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons_1/doc_5/de/pdf-a/fedlex-data-admin-ch-eli-dl-proj-2023-47-cons_1-doc_5-de-pdf-
a.pdf.

4Vgl. Liesen C., Beate Krieger B., Heidrun Becker H. (2019), Aussichtsreiche Therapien fur Kinder mit frihkindlichem Autismus,
Bern, Soziale Sicherheit CHSS, S. 2; online verfligbar unter https://sozialesicherheit.ch/de/aussichtsreiche-therapien-fuer-kinder-
mit-fruehkindlichem-autismus/.

5 Vgl. in der obenstehenden Fussnote 3 erwahnten Bericht, S.2.

8 Vgl. Projekt IFI-Phase 2-Bericht der AG zu den Kosten von IFI, S. 1-2; online verfugbar unter file://///curaviva.ch/dfs/Home/y.go-
lay/Downloads/IFI-Schlussbericht-AG-Phase-2 DE.pdf.
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diese Fragmentierung der Kostentragerschaft gibt es wenig Anreize dafir, dass ein Trager Leistungen
finanziert, die sich fiir einen anderen Trager kostensenkend auswirken.»”

Die vorgeschlagene Anderung des Bundesgesetzes (iber die Invalidenversicherung (IVG) sieht vor, dass
die IV den Kantonen fir Versicherte mit friihkindlichem Autismus Fallpauschalen zur Deckung der Kosten
fur medizinische Massnahmen im Rahmen der IFI verguten kann. Aufgrund der Kofinanzierung der IFI ist
vorgesehen, dass der Bund und die Kantone Vereinbarungen abschliessen. Dank dem Abschluss von
Vereinbarungen zwischen Bund und Kantonen sollen — so die Erwartung des EDI — Fehlanreize vermie-
den werden, wie etwa frihkindlichen Autismus ausschliesslich medizinisch zu behandeln. Mit Vereinba-
rungen sollen die Finanzierung sowie die jeweiligen Zustandigkeiten und Kompetenzen der beiden Ebe-
nen festgelegt werden.8 Auch soll die Qualitat der Interventionen — egal, in welchem Kanton sie erfolgen
— dadurch auf einem akzeptablen Niveau vereinheitlicht werden.

Im Rahmen des vom EDI jetzt vorgeschlagenen Entschadigungsmechanismus wird die Berlicksichtigung
der kantonalen Hoheiten proklamiert, der Bund erlegt den Kantonen — und dadurch indirekt auch den
Leistungserbringern — jedoch ein enges Handlungskorsett auf, wenn diese von Bundesgeldern profitieren
wollen: vgl. dazu insbes. die in Art. 13a Abs. 1 sowie (und vor allem) Abs. 3 des vorliegenden Vorent-
wurfs (nachfolgend «elVG» genannt) aufgelisteten Voraussetzungen.

6. Beurteilung des Vorentwurfs

6.1. Im Grundsatz

Die Foderation ARTISET und die Branchenverbdnde INSOS und YOUVITA begrussen die Zielsetzung
der vorliegenden Gesetzesanderung: Wie in den obenstehenden Kapiteln 4 und 5 erwahnt, macht IFI
Sinn und fihrt in vielen Fallen zur deutlichen Besserung des Gesundheitszustands der betroffenen Kin-
der. Dadurch werden Pflege- und Betreuungskosten langerfristig erspart. Deswegen ist der Einsatz von
IFI mittels Bundesgelder zu férdern.

Auch der Standpunkt, wonach «ein gesetzlicher Anspruch auf die Ubernahme der Kosten fiir die Inter-
vention durch die IV [...] nicht [ins Gesetz] verankert [werden soll]», wird von ARTISET, INSOS und
YOUVITA akzeptiert — samt dessen (technischen) Begriindung, dass «die finanzielle Beteiligung der IV
Uber eine Vereinbarung zwischen dem BSV und der zustandigen kantonalen Instanz laufen muss».®

"Vgl. Liesen C., Beate Krieger B., Heidrun Becker H. (2019), Aussichtsreiche Therapien fiir Kinder mit friihkindlichem Autismus,
Bern, Soziale Sicherheit CHSS, S. 2; online verfligbar unter https://sozialesicherheit.ch/de/aussichtsreiche-therapien-fuer-kinder-
mit-fruehkindlichem-autismus/.

8 Vgl. erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung zur vorliegenden Gesetzesanderung, S. 8-9.

8 Vgl. erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung zur vorliegenden Gesetzesanderung, S.10.
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6.2 Anwendungsfeld der Vereinbarungen (Art. 13a Abs. 1 Bst. A sowie Bst. c
Ziff. 2 und 3 elVG)

ARTISET, INSOS und YOUVITA pflichten dem EDI bei, dass die Vereinbarungen aus finanzpolitischer
Sicht und mit Ricksicht auf die Zustandigkeitsaufteilung zwischen Bund und Kantonen nur auf die Vergu-
tung medizinische Massnahmen beschranken mussen (vgl. Art. 13a Abs. 1 Bst. ¢ Ziff. 2 und 3 elVG).
Dies, obwohl die IFI sich gerade dadurch auszeichnet, dass sie eine Vielzahl von Massnahmen einsetzt
(hauptsachlich heilpadagogischer Friherziehung, Logopadie und Ergotherapie — sowie auch medizini-
schen Massnahmen). Die Formulierung von Art. 13a Abs. 1 Bst. a elVG gewabhrleitet aus ihrer Sicht auf
zufriedenstellende Weise, dass IFl in der Praxis und auch im Einzelfall tatsachlich auf einem Biindel von
Massnahmen unterschiedlicher Art beruht, was fir deren Erfolg notwendig ist

6.3 Maximaler Betrag der finanziellen Unterstitzung durch den Bund (Art. 13a
Abs. 2 i.f. elVG)

Die im vorliegenden Rahmen vorgesehene Unterstiitzung durch den Bund ist auf hochstens einen Viertel
der Kosten der IFI begrenzt (vgl. Art. 13a Abs. 2 i.f. elVG). Der erlauternde Bericht zur vorliegenden IVG-
Anderung liefert eine nur summarische Erklarung dazu — und kaum eine Begriindung, namlich: «Im Rah-
men des Pilotversuchs mussten zunachst mindestens 30 Prozent der IFl-Leistungen durch medizinisches
Personal erbracht werden. Diesen Prozentsatz hat man mit der Verlangerung des Pilotversuchs auf 20
Prozent gesenkt. Deshalb wurde fir die von der IV getragenen Kosten eine Obergrenze von 25 Prozent
der geschatzten durchschnittlichen Kosten der Intervention festgelegt.»°

Aus Sicht von ARTISET, INSOS und YOUVITA ist diese Rechtfertigung vollig unzureichend. Sobald die
Arbeiten der betroffenen Arbeitsgruppe im Rahmen des aktuell noch laufenden Pilotprojekts abgeschlos-
sen sind, muss das EDI eine nachvollziehbare Begrindung daftir geben, weshalb ein Finanzierungs-
schlussel von 25% Bund und 75% Kantone im vorliegenden Vorentwurf vorgeschlagen wird.

Es ist aber auch vorstellbar, dass aus dem Pilotprojekts der Schluss gezogen werden muss, dass dieser
Schlussel den tatsachlichen Realitdten und Bedirfnissen nicht entspricht. In diesem Fall muss das EDI
dem Parlament im Rahmen einer nachfolgenden IVG-Anderung einen begriindeten Vorschlag zur Anpas-
sung unterbreiten.

Deswegen stellen die Verbande folgende Antrage:

Antrag 1:

Sobald die Arbeiten rund um das aktuell noch laufende Pilotprojekt zur Verglitung durch den Bund der
Kosten von medizinischen Massnahmen im Rahmen von IFI abgeschlossen sind, muss das EDI eine
nachvollziehbare Begrindung dafur liefern, weshalb ein Finanzierungsschlissel von 25% Bund und 75%
Kantone im vorliegenden Vorentwurf vorgeschlagen wird.

0 Vgl. erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung zur vorliegenden Gesetzesanderung, S. 8. Vgl. auch S. 10.
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Antrag 2:

Wenn im Rahmen des Pilotprojekts zum Schluss gekommen wird, dass dieser Schliissel den tatsachli-
chen Realitaten und Bedurfnissen nicht entspricht, muss das EDI dem Parlament einen begriindeten Vor-
schlag zur Anpassung unterbreiten.

6.4 Regulierungsdichte (Art. 13a Abs. 1 und 3, Art. 67 Abs. 1ter, Art. 68novies
elVG, Art. 43a Abs. 2 und 3, Art. 47 Abs. 2 BV)

Um die Verwendung der Bundesmittel Giberprifen und auch die erzielten Ergebnisse vergleichen zu kon-
nen, sieht der Vorentwurf einen strikten und zugleich detaillierten Handlungsrahmen vor: siehe dazu die
detaillierten Auflistungen von Voraussetzungen in Art. 13a Abs. 1 und 3 elVG. Auch Art. 68movies e|VG
nimmt eine nicht besonders schlanke Auflistung von aus Sicht des EDI relevanten Daten vor. Und die De-
legationsnorm von Art. 67 Abs. 1t elVG birgt eine hohe Wahrscheinlichkeit, dass im Umsetzungsrecht
ein detailliertes Regulierungsfeld entsteht.

ARTISET, INSOS und YOUVITA bringen ihr Bedenken zum Ausdruck, dass die im Rahmen der vorlie-
genden Gesetzanderung vorgesehene Regulierungsdichte Gbermassig ist:

Im Vorentwurf des EDI werden den Leistungserbringern nachgelagert Mess- und Bearbeitungsmechanis-
men auferlegt, die dann auch noch umfangreiche Datenerhebungen zur Folge hatten. Das Ganze nimmt
aus Sicht von ARTISET, INSOS und YOUVITA exzessive Dimensionen an, die ein Uberrissenes Volumen
an Messungen und Datenerhebungen zur Folge haben.

Dadurch wird auch der Grundsatz der nationale Finanzausgleich (NFA) nicht gebihrend Rechnung getra-
gen, dass der Bund sich grundsatzlich auf die Aspekte der Zielsetzung sowie der Ziel- und Wirkungserrei-
chung beschranken, um so den Handlungsspielraum der Kantone im operativen Bereich zu maximieren.
Auch wenn keine Programmvereinbarung im Sinne der NFA vorliegend infrage steht,'" wére es trotzdem
sehr geeignet, die Grundsatze des New Public Management auch im vorliegenden Transferbereich Bund
/ Kantone anzuwenden.?

Auch ist zu bezweifeln, dass der Bund angesichts der betrachtlichen Regulierungsdichte des vorliegen-
den Vorentwurfs die Interessen und Kompetenzen der Kantone tatsachlich respektiert und deren Organi-
sations- und Finanzautonomie wahrt, wie es Art. 47 Abs. 2 BV verlangt. Um diesem Grundsatz gerecht zu
sein, sollte sich der Bund auf Leistungsziele konzentrieren.

Dass eine Ubereinstimmung von Nutzen-, Entscheid- und Kostentrager vorliegend besteht und der
Grundsatz der fiskalischen Aquivalenz (Art. 43a Abs. 2 und 3 BV) tatsachlich respektiert wird, ist ebenso
zu bezweifeln: Mit Ricksicht darauf, dass der Bund nur ein Viertel der Kosten der IFI gemass Vorentwurf
finanzieren will, ist man von der Maxime «Wer zahlt, befiehlt» weit entfernt. Deswegen beantragen ARTI-
SET, INSOS und YOUVITA:

" Vgl. erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung zur vorliegenden Gesetzesanderung, S. 6.
2 \/gl. NFA-Faktenblatt 10, Sept. 2004, S.1; unter file://///curaviva.ch/dfs/Home/y.golay/Downloads/10-NFA_Faktenblatt 10 _zusam-

menarb_d.pdf erhaltlich.
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Antrag 3:

Die im Rahmen der vorliegenden Regelung bearbeiteten Daten sollen auf ein Minimum reduziert werden
— dies, um den Handlungsspielraum der Kantone zu maximieren und den Umfang der Verwaltungsvor-
gange zu begrenzen.

6.5 Gleichbehandlung aller betroffenen Kinder in der Schweiz

Der erlauternde Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung proklamiert wiederholt die Wichtigkeit der
Einhaltung der kantonalen Hoheit. Nur ansatzweise behandelt bleibt dabei die Frage der Gleichbehand-
lung der betroffenen Kinder jenseits der kantonalen Grenzen — dies, auch wenn das Problem von den in-
volvierten interkantonalen Gremien erkannt wird: «[Den...] betroffenen Kindern und ihren Familien in ei-
ner zweckmassigen Qualitat zu helfen, bleibt vielerorts [...] eine grosse Herausforderung; [...] die Varianz
zwischen den Kantonen [ist] heute gross».'3 Der erlauternde Bericht formuliert knappe und auch unver-
bindliche Erwagungen in diesem Zusammenhang: «Da vor allem kleinere Kantone nicht unbedingt ein
eigenes IFI-Angebot entwickeln werden, wird es darum gehen, die interkantonale Zusammenarbeit durch
die Ausweitung der Interkantonalen Vereinbarung fiir soziale Einrichtungen (IVSE) auf die IFI zu verstar-
ken».14

ARTISET, INSOS und YOUVITA erachten den Weg Uber die IVSE als praktikabel und auch geeignet, da-
mit alle in der Schweiz betroffenen Kinder, von IFI profitieren kénnen. In diesem Sinn stimmen sie den
entsprechenden Erwagungen des erlauternden Berichts bei. Die Verbande machen gleichwohl darauf
aufmerksam, dass die Sicherstellung des Zugangs zu IFI von allen betroffenen Kindern in der Schweiz
noch nicht gewahrleistet ist. Damit ist auch deren Gleichbehandlung zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht
gewabhrleistet.

Deshalb stellen ARTISET, INSOS und YOUVITA folgenden Antrag:

Antrag 4:

Gleichzeitig zur Betreuung der vorliegenden Gesetzesanderung durch das Parlament muss das EDI die
Kantone dazu anregen und unterstitzen, dass sie die in Aussicht gestellte Erganzung der IVSE auf IFI
tatsachlich vorantreiben. So soll der Zugang zu IFI auch fur Kinder sichergestellt werden, die gerade in
Kantonen wohnhaft sind, wo keine IFI angeboten werden.

Um eine effektive Teilfinanzierung der IFI durch den Bund zu gewahrleisten, muss der Vorentwurf im
Sinne der hier gestellten Antrage inhaltlich verbessert werden. Damit nach Abschluss des Pilotprojekts

'3 Vgl. BSV/EDK/GDK/SODK/ZHAW, Informationsschreiben iber das Projekt IFI, nicht datiert, S. 1.

4 Vgl. erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung, S. 16. Der Bericht filhrt noch vor: «Artikel 1 Absatz 1 IVSE hélt
fest: «Die Vereinbarung bezweckt, die Aufnahme von Personen mit besonderen Betreuungs- und Foérderungsbediirfnissen in geeig-
neten Einrichtungen ausserhalb ihres Wohnkantons ohne Erschwernisse zu ermdglichen.» Die Vereinbarung soll auch fir den Aus-
tausch von IFI-Leistungen zwischen den Kantonen und deren Vergiitung gelten. In der Vereinbarung zwischen dem BSV und dem
Kanton, der Kindern mit Wohnsitz in einem anderen Kanton die Teilnahme an einer IFI auf seinem Gebiet ermdglicht, muss veran-
kert sein, dass auch fir diese Kinder Fallpauschalen ausgerichtet werden.»

ARTISET
Zieglerstrasse 53, 3007 Bern

T +41 31 385 33 33
info@artiset.ch, artiset.ch 7/8




ARTISET 1mom-geBt YOWIiTA

Ende 2026 keine Behandlungsliicken mit IFl entstehen, ist es Aufgabe der im Rahmen des Projekts in-
volvierten Akteuren, die Arbeiten effizient durchzuflihren und eine Erganzung der IVSE anzustreben.

Der Bund muss die Kantone mit IFI-Angeboten im Rahmen der vorgesehenen Leistungsvereinbarungen
dazu verpflichten, die IFI-Dienstleistungen Kindern unabhangig ihres Wohnkantons zur Verfligung zu stel-
len.

Wir danken lhnen fiir die gebiihrende Berlicksichtigung der von ARTISET, INSOS und YOUVITA ange-
fuhrten Standpunkte bei der weiteren Behandlung der Vorlage.

Freundliche Griisse

Cornelia Rumo Wettstein Rahel Stuker
Geschéftsfihrerin YOUVITA Geschéftsfihrerin INSOS

Fir weitere Fragen wenden Sie sich bitte an:
yann.golay@artiset.ch

8 Vgl. erlauternden Bericht zur vorliegenden Gesetzesanderung zur vorliegenden Gesetzesénderung, S. 9.
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Riedhofstrasse 354
8049 Zirich
+41 44 34113 13

www.autismus.ch

Bundesprasident Alain Berset
Vorsteher EDI

Inselgasse 1

3001 Bern

Zirich, 15. Dezember 2023

Vernehmlassung zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Intensive
Frihintervention / IFl bei friihkindlichem Autismus): Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Besten Dank fur die Einladung, zur oben genannten Gesetzesdanderung Stellung zu nehmen. autismus
deutsche schweiz ist die bedeutendste Organisation im Bereich Autismus in der Schweiz.
Urspringlich als Elternverein gegriindet, sind wir fir jedes Alter und jeden Lebensabschnitt von an
Autismus betroffenen Menschen zuverlassige Partner im Sinne unseres claims «ads hilft, vermittelt
und verbindet».

Wir begrissen Ihr grosses Engagement, die Zusammenarbeit zwischen Bund und Kantonen in Form
einer gesetzlichen Grundlage zu regeln. Die Wirksamkeit der intensiven Frihintervention bei
Menschen im Autismus-Spektrum ist in zahlreichen internationalen Studien, wie auch in den
Berichten des BSV zu IFl/ Phase 1-3, belegt. Im Rahmen unserer vielseitigen Aufgaben fir Betroffene
und in der Kooperation mit Fachpersonen erfahren wir vom direkten Nutzen von IFI fir die jeweiligen
Familien und erleben deren nachhaltige Veranderungen fir einen gelingenden Alltag. Darlber
hinaus leisten die Zentren mehrheitlich neben dem Kernauftrag einen wesentlichen Beitrag in der
autismusspezifischen Weiterbildung, damit fir Menschen mit Autismus auch die gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen geschaffen werden.

Aufgrund der Heterogenitat der Erscheinungsbilder und der jeweiligen Auspragung des Autismus
bedarf es einer entsprechenden Vielfalt an Interventionsmdglichkeiten, dies ist aktuell mit den
unterschiedlichen Angeboten gewahrleistet. Eine generelle Abgrenzung zwischen medizinischen und
padagogischen Massnahmen st nicht sinnvoll. Aus dieser Verbundaufgabe resultieren ab
Schuleintritt deutliche finanzielle Entlastungen, Bund und Kantone langfristig gleichermassen
betreffend.


http://www.autismus.ch/

Wir erlauben uns, auf folgenden Bedarf der Anpassungen in der Gesetzesvorlage hinzuweisen:

e Gemass aktueller Klassifikation ICD 11 sollte nicht von ,frihkindlichem Autismus®,
sondern von , Autismus-Spektrum-Stérung” geschrieben werden.

e Die geplante Verteilung der Kosten ist aufgrund der deutlichen finanziellen
Einsparungen fir Bund und Kantone nicht gerechtfertigt.

e Nach Zuweisung durch entsprechende Fachpersonen sollten alle Kinder der
Schweiz Zugang zu IFl haben, es sollte keine generellen Ausschlisse geben.

e Fir betroffene Familien diurfen keine zusadtzlichen Belastungen, wie z.B.
Reisekosten, entstehen.

Im Sinne aller betroffenen Familien hoffen wir, dass Sie unsere Anliegen in konstruktiver Weise

annehmen und stehen flr einen Austausch sehr gerne zur Verfligung.

Freundliche Grisse

Reto Odermatt
Prasident autismus deutsche schweiz
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Stellungnahme der FSP zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung (Inten-
sive Friihforderung bei frithkindlichem Autismus)

Sehr geehrter Herr Bundesprasident
Sehr geehrte Damen und Herren

Mit Schreiben vom 22. September 2023 hat das EDI im Auftrag des Bundesrates die Vernehmlas-
sung zur Anderung des Bundesgesetzes (iber die Invalidenversicherung (Intensive Frithférderung bei
friihkindlichem Autismus) er6ffnet. Die FSP bedankt sich fiir die Moglichkeit zur Stellungnahme.

Die Frihintervention bei frihkindlichem Autismus (IFl) richtet sich an Vorschulkinder mit einer diag-
nostizierten Autismus-Spektrum-Stérung (ASS). Das Interventionsprogramm umfasst 15 bis 40 For-
derstunden pro Woche pro Kind. Der Fokus liegt damit auf einer hohen Intensitat der Intervention.
Die IFI kombiniert medizinische mit padagogischen Massnahmen. Eine klare Abgrenzung zwischen
den beiden ist nicht moglich. Aus diesem Grund werden die Leistungen nicht aus einer Hand finan-
ziert: Die medizinischen Massnahmen fallen in die Finanzierungszustandigkeit der Invalidenversi-
cherung (1V), fiir die Finanzierung der padagogischen Massnahmen sind die Kantone zustédndig. Seit
2014 und noch bis Ende 2026 |4uft ein Pilotprojekt, dessen Ziel es unter anderem ist, eine langfris-
tige Finanzierungsldsung zu finden. Mit der Vorlage zur Anderung des Bundesgesetzes (iber die In-
validenversicherung (IVG) soll die Ausrichtung von Fallpauschalen der IV an die Kantone zur Uber-
nahme der Kosten fiir medizinische Massnahmen im Rahmen der IFl verankert werden und damit
auch nach dem 31.12.2026 weiterhin moglich sein.

Zahlreiche wissenschaftliche Studien® belegen die Wirksamkeit der Methoden der IFI bei einer Au-
tismus-Spektrum-Stérung. Die FSP erachtet es darum als zentral, dass diese Angebote weiterhin be-
stehen und in der ganzen Schweiz ausgebaut werden, damit alle betroffenen Kinder und deren Fa-
milien Zugang haben. Eine wichtige Voraussetzung dafiir ist die Sicherstellung einer soliden Finan-
zierung, die mit der vorliegenden Gesetzesvorlage sichergestellt werden soll. Neben der Regelung
der Finanzierung begriisst die FSP auch die vorgesehene Evaluation der kurz-, mittel- und langfristi-
gen Auswirkungen der IFl auf die Entwicklung der Kinder. Einerseits wird dadurch eine optimale
Weiterentwicklung der IFI ermdglicht. Andererseits konnen die gesammelten Daten langfristig die
Finanzierung der IFl rechtfertigen.

! Liesen C., Krieger B., Becker H. (2018). Evaluation der Wirksamkeit der intensiven Frithinterventionsmethoden bei friihkindlichem Autis-
mus. Bern: BSV-Forschungsbericht Nr. 9/18, S. 3—-22 (Literaturanalyse).
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Als Dachorganisation der in der Schweiz tatigen Psycholog:innnen verweisen wir auf die beiden Stel-
lungnahmen von autismus deutsche schweiz sowie der IFI-Zentren der Schweiz und bitten Sie, die
darin formulierten Hinweise in der Uberarbeitung des Gesetzestextes zu beriicksichtigen. Insbeson-
dere betonen wir die folgenden Punkte: Berlicksichtigung der Vollkosten der IFI-Zentren (z.B. auch
Kosten fir die autismusspezifische Weiterbildung der Mitarbeitenden), keine zusatzlichen finanziel-
len Belastungen fiir die Familien (Reisekosten), Anpassung der Begrifflichkeit gemdass ICD 11, also
Autismus-Spektrum-Storung statt frihkindlichen Autismus sowie Verzicht auf generelle Ausschluss-
kriterien.

Freundliche Grisse

Yvik Adler Stephan Wenger
Co-Prasidentin Co-Prasident

FSP - Effingerstrasse 15 - 3008 Bern
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Sehr geehrte Damen und Herren

Ich danke lhnen fiir die Méglichkeit zur Vemehmlassung des Bundesgesefzes zur
Invalidenversicherung

(hitps.//fedlex.data.admin.ch/eli/dl/proj/2023/47/cons 1) eine Stellungnahme einreichen zu
diirfen. Ich nehme Stellung aus Sicht vieler meiner Klienten mit einer speziellen
geographischen und familidren Situation wie zum Beispiel die im Kanton Graubtinden, jedoch
auch in anderen Kantonen. Ich arbeite zusammen mit dem aaa autismus approach (IFI
Anbieter seit iiber 20 Jahren), welcher Kinder mit ASS begleitet. IFI wird beim aaa autismus
approach heute iiber Stiftungsgelder und Eigenleistungen der Eltern finanziert. Mit dieser
Stellungnahme mdchte ich darauf hinweisen, dass ALLE Kinder mit ASS die Méglichkeit haben
sollten, IFI zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige Betroffenen von der
Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fur eine Institution. Eine Subjekifinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fur ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstiitzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Wir sind
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstiitzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Klienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit tiber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen. Dies ist eine nachhaltige und
ressourcenorientierte Massnahme.

Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en erméglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergéngen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kénnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenten eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergérten und Schulen bekannt).
Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopéadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend gefordert
werden kénnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wiirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefiihrt wird, da Kinder mit ASS gewisse
Strukturen und Konstanz bendtigen.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Grinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFl erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFl Therapie, welche auch dezentral angeboten

wird



Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Frihinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fiir Datenerhebungen sollte grundsatzlich

fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tétigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu filhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstiitzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Ich bedanke mich fur die wohlwollende Prifung der Stellungnahme. Gerne stehe ich fur die
Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfugung.

Freundliche Grlsse

Beata Bundi

NN

Beata Bundi-Flury
Bereichsleitung Integrative Sonderschulung
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Zentrum fOr Sonderpadagogik
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Anderung des Bundesgesetzes uber die Invalidenversicherung
Intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus

A. Rickmeldungen der IFI-Zentren der Schweiz zum Gesetzentwurf

Grundsatzlich wird die Anderung des Bundesgesetztes fiir gut befunden, damit
eine gesetzliche Grundlage fir IFI geschaffen wird und das Angebot fir alle
betroffenen Kinder in der Schweiz gesichert wird. Es bedarf aus Sicht der aktuell
akkreditierten IFI-Zentren jedoch einiger Anpassungen.

Statt von ,frihkindlichem Autismus® soll von Autismus-Spektrum-Stéru
geschrieben werden.
Die geplante Verteilung der Kosten ist nicht gerechtfertigt.

Es bedarf der Konkretisierung, welche Kinder der Bundesrat generell vorsieht, aus
dem Angebot auszuschliessen. Genetische Erkrankungen oder generell andere
Erkrankungen, wenn ja, welche. Dieser Vorgang ist inhaltlich nicht, resp. nur
bedingt zu rechtfertigen, da auch diese Kinder ein diverses individuelles
Entwicklungspotential haben.

Neben der Fallpauschale fir die medizinischen Leistungen bedarf es weiterhin der
Finanzierung von Reisekosten fur Familien und Fachpersonen.

ng

B. Allgemeine Ruckmeldungen der IFI-Zentren der Schweiz zum erlauternden
Bericht zur Er6ffnung des Vernehmlassungsverfahrens

Es ist keine Kklare Abgrenzung zwischen medizinischen und padagogischen
Massnahmen mdoglich. Aus diesem Grund ist es erforderlich, dass, analog zum
transdisziplindren Vorgehen in den IFI-Zentren, Bund und Kantone eine gemeinsame
Planung und Durchfiihrung anstreben sowie die Qualitdtsstandards festlegen.

Die im Verlauf des Pilotversuchs vorgenommene Senkung des IV-Anteils ist seitens
der IFl-Zentren nicht nachvollziehbar.  Zudem werden mehrheitlich keine
Strukturkosten, z.B. fur Leitung, Verwaltung, usw. Ubernommen. Aus finanziellen
Grunden soll weder fur vermehrt medizinische noch fur padagogische Massnahmen
ein Anreiz bestehen. Fur die Forderung / Therapie des Kindes in der Dynamik der
Entwicklung ist es notwendig, nicht an fixe Interventionszugange gebunden zu sein, sondern
bedlrfnisorientiert entscheiden zu kdnnen welche Intervention ein Kind zu welchem
Zeitpunkt in welchem Umfang bendtigt.

In der langsten Lebensphase, nach dem Kindergarteneintritt, profitieren sowohl die Kantone,
durch verminderte Unterstitzungsmassnahmen im schulischen Bereich und der beruflichen
Eingliederung, als auch die Invalidenversicherung, durch  verminderte
Unterstitzungsmassnahmen im Bereich der Hilflosenentschadigung u.a., wesentlich von
der Intensiven Frihintervention.

Anschreiben Konsens der IFI-Zentren der Schweiz — 19.12.2023, Bettina Tillmann
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C. Empfehlungen zu den Regelungen in der Verordnung

1.
1.4 Geprufte Alternativen und Losungsvariante

e Fur die Beurteilung der Wirksamkeit von IFI und der Qualitatsstandards ist der
Einbezug der IFI-Zentren unabdingbar.

o Diagnosestellung und IFI-Aufnahme sollten unabhangig voneinander erfolgen, um
die Auswahl der Kinder unbeeinflusst vornehmen zu kénnen. Dennoch bedarf es
einer fachlichen Kooperation.

e Vereinbarungen sollen fur vier Jahre abgeschlossen werden. Die IFl-Zentren brauchen
Planungssicherheit, d.h. es sollte mindestens zwei Jahre vor Ablauf der Vereinbarung
kommuniziert werden, ob resp. wie die weitere Zusammenarbeit aussieht, da die
Familien sich auf die entsprechende Zeit der IFI einstellen.

e Da im Anschluss an IFl die Integration in den Kindergarten erfolgt, sollten die
Regelungen im Schuljahresmodus erfolgen.

4 Erlauterungen zu den einzelnen Bestimmungen

Art. 13 a Medizinische Massnahmen

o Abs.1: Die geforderte Multidisziplinaritat sollte im hochsten Standard der
Zusammenarbeit in transdisziplinarer Weise erfolgen. Die in diesem
Zusammenhang erhdhte Zeit der Vor- und Nachbereitung aufgrund des
Fachaustauschs muss berucksichtigt werden.

e Im Einzelfall mussen wahrend der zwei IFl-Jahre weitere medizinisch-
therapeutische Massnahmen zusatzlich geleistet werden konnen, z.B.
Psychotherapeutische Behandlung bei extremer emotionaler Dysregulation,
Angststérung u.a.. Dies im Sinne eines Modells fur die Zukunft, es gibt bereits
entsprechende Angebote. Allféllige Medikation, als medizinische Massnahme, muss
explizit weiter moglich sein bei Bedarf.

e Abs. 2: Der den Familien entstehende Aufwand wegen der unumganglichen An- und
Abreise ist in zeitlicher und finanzieller Hinsicht eine grosse Herausforderung. Die
Streichung der bisherigen Vergutung der Reise, in Form von Kilometergeld bzw.
Riickerstattung von OV-Tickets, ist eine zusatzliche finanzielle Belastung fir die
betroffenen Familien.

e Abs. 3: Es bedarf neben der Regelung der Intensitat pro Woche und der Dauer von
zwei Jahren noch einer Regelung der Anzahl an Betriebswochen pro Jahr oder die
angestrebte Anzahl an Stunden pro Jahr.

Art. 51 Reisekosten

o Es muss geklart werden, von welcher Institution Eltern und Fachpersonen die
Reisekosten rlickerstattet bekommen. Reisekosten sind weder medizinische noch
padagogische Massnahmen und muissen daher zusatzlich zur Fallpauschale
berechnet werden.

Art. 67 Kostenvergltung
o Abs. 1ter: Es bedarf der Klarung des Begriffs der Schullaufbahn unter den
kantonalen Gegebenheiten. Ist diese einzig am Regelschulsystem orientiert, so ist
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dies keine geeignete Zielgrosse, da die kantonalen Unterschiede mit der
Bereitstellung adaquater Kindergarten- und Schulplatze sehr inhomogen sind.

e Die Auswirkung der Intervention auf Leistungen im [V-Bereich (berufliche
Massnahmen, Hilflosenentschadigung, Intensivpflegezuschlag, Hilfsmittel u.a.) sind
weniger abhangig von kantonalen/regionalen Gegebenheiten und deshalb besser
fur die Evaluation geeignet.

Art. 68 novies Datenerhebung

o Abs. 1: Es bedarf konkreter Angaben, um welche Daten es sich handelt (statistische,
qualitative).

e Die Finanzierung der allfallig durchzufuhrenden Studien und Datendokumentation
muss geklart werden.

e Abs. 4: Um die Nachhaltigkeit der intensiven Frihférderung zu gewahrleisten,
missen die Unterstiitzungsmafnahmen beim Ubergang in den Kindergarten und
spater in die Schule ebenfalls beziffert werden, um im Sinne einer fir den vollen
Erfolg der IFI notwendigen Nachbetreuung betrachtet werden zu kénnen. Es bedarf
spezifischer Massnahmen im Umfeld des Schulsystems, damit Kinder erfolgreich
integriert werden kdnnen.

e Die Empfehlung fir die Zentren, nach ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health / WHO) zu arbeiten, impliziert ebensolche
Anpassungen im Umfeld.

e Abs. 6: Die Daten missen explizit anonymisiert sein.

o Die Nutzung des Widerspruchsrechts darf keinen Einfluss haben auf den Zugang
zu IFl.

5. Auswirkungen
Es fehlt der Unterpunkt der ,Auswirkungen auf die Leistungserbringer*

e Neue Aufgaben wie die Datenerfassung und deren Ubermittlung miissen gemass
den Vorgaben von Bund und Kantonen vergutet werden.

e FUr jeden kompletten Datensatz muss i.S. eines ausflihrlichen Arztberichtes
zusatzlich zur Fallpauschale vergitet werden (pauschal oder mit 200.-CHF/h).

5.2 Auswirkungen auf die IV

¢ Die geplanten Kosten von 107 000 CHF sind nicht ausreichend. Sie bericksichtigen
nicht die seit der Bezifferung eingetretene Inflation sowie die Umstellung auf
Mindestldhne in einer Reihe von Kantonen.

e Mehrheitlich haben die Zentren, entgegen der Angaben im IFI-2 Bericht, keine
Vollkostenrechnungen berticksichtigt, da diese oft nicht vorhanden sind. Vergleiche
auf dieser Basis sind nicht korrekt.

e Die Angaben wurden wahrend der nicht reprasentativen Coronazeit erhoben,
ausserdem arbeiteten noch nicht alle Zentren im 2Jahressetting.

e Ohne Angabe der Betriebswochen oder Anzahl der Stunden pro Jahr kann ein
Gesamtaufwand der Zentren nicht verglichen werden.

e Im transdisziplinaren Setting bedarf es aufgrund des Fachaustauschs zusatzlicher
zeitlicher Ressourcen.

e Es bestehen kantonal unterschiedliche Lohnvoraussetzungen.
e Es bedarf einer jahrliche Steigerung gemass Inflationsausgleich der Bundesléhne.
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Kosten flr arztliche Leitung / Supervision sind mehrheitlich nicht abgebildet. Die
tatsachlichen Kosten fur die Ausbildung von Personal fir autismusspezifische,
evidenzbasierte Interventionen, sind unterbewertet. Dies gilt umso mehr, als diese
Leistung aufgrund des sich wiederholenden Charakters anspruchsvoll ist. Die
altesten Zentren stellen eine hohe Fluktuation des Personals fest, da das
entsprechende Arbeitsumfeld sehr herausfordernd ist. Es missten aktuelle Zahlen
erhoben werden zu einem Zeitpunkt, da die Zentren alle im 2Jahressetting arbeiten.
Die innerhalb der IFI-Zentren erhobenen Zahlen (Stand 12/2023) stellen wir gerne
zur Verfugung.

5.3 Auswirkungen auf die Kantone

Es bedarf der Anpassung der IVSE bzgl. Leitung des Zentrums, sofern wie in den
ursprunglichen Vorgaben, eine arztliche Leitung das IFI-Zentrum fihrt.

5.4 Auswirkungen auf das Gesundheitswesen, die Gesellschaft und die Wirtschaft

IFI fihrt nachhaltig zu einer deutlichen finanziellen Entlastung auf Seiten der IV, da
weniger Unterstitzung im Sinne der Hilflosenentschadigung u.a. erforderlich wird,
ausserdem zu deutlicher finanzieller Entlastung der Kantone, da im Schulwesen
weniger Unterstlitzungsbedarf besteht. Da die volkswirtschaftlichen Kosten
insgesamt sinken ist die Verteilung der Finanzierung von IFl unabhangig von der
Verteilung der Massnahmen wahrend IFI. Es ist eine Vollfinanzierung zu gleichen
Teilen von Kantonen und IV anzustreben.

Die IFI-Zentren leisten neben dem Kerngeschaft der Intensiven Friuhintervention als
regionale Kompetenzzentren oftmals einen erheblichen Aufwand in der Beratung
und in der Weiterbildung. Dieser ist inhaltlich bei den IFI-Zentren am richtigen Ort,
es besteht bislang keine Finanzierung diesbezlglich.

Anschreiben Konsens der IFI-Zentren der Schweiz — 19.12.2023, Bettina Tillmann
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Schweizerische Gesellschaft fur Entwicklungspadiatrie
Société suisse de pédiatrie du développement
Societa svizzera di pediatria dello sviluppo

Societa svizra da pediatria dal svilup

E-mail: info@entwicklungspaediatrie.ch
www.entwicklungspaediatrie.ch

Bundesprasident Alain Berset
Vorsteher EDI

Inselgasse 1

3001 Bern

Geneéve, le 18.12.2023

Concerne : consultation sur la modification de la loi fédérale sur I'assurance-
invalidité (intervention précoce intensive pour les enfants avec trouble du
spectre de "autisme) : Prise de position

Monsieur le Conseiller le président de la confédération, cher Monsieur A. Berset,

Nous vous remercions de votre invitation a prendre position sur la modification de la loi
susmentionnée. La société Suisse de pédiatrie du développement regroupe I'ensemble des
pédiatres du développement de Suisse, spécialité médicale tres impliquée dans le diagnostic
et la prise en charge des enfants avec un trouble du spectre de I'autisme.

Nous saluons votre grand engagement a régler la collaboration entre la Confédération et les
cantons sous la forme d'une base légale. L'efficacité de l'intervention précoce intensive
aupreés des personnes du spectre de 'autisme a été démontrée par de nombreuses études
internationales, ainsi que par les rapports de I'OFAS sur I'IFl/phase |-3. Une telle
intervention diminue ensuite les colts pour la société au long terme, diminution de colt déja
nettement palpable dés I'entrée a I'école avec une diminution du besoin de soutien dés cet
age. En plus des études scientifiques, nous constatons sur le terrain 'immense bénéfice des
interventions intensives pour les enfants atteints de trouble du spectre de I'autisme. En
raison de I'incertitude liée au remboursement a long terme de I'intervention intensive, cette
offre reste toutefois lacunaire. En raison de I'hétérogénéité des manifestations et de
I'expression de I'autisme, il est nécessaire de disposer d'une diversité correspondante de
possibilités d'intervention, avec l'intensité requise en fonction des besoins de I'enfant.

Nous nous permettons d'attirer l'attention sur la nécessité d'adapter le projet de loi :

e Selon la classification actuelle CIM 11, il ne faudrait pas parler d'"autisme infantile
précoce", mais de "troubles du spectre de I'autisme".

e Larépartition des colts prévue n'est pas justifiée en raison des économies
financieres importantes réalisées par la Confédération et les cantons.

e Apreés avoir été orientés par des spécialistes appropriés, tous les enfants de Suisse
devraient avoir accés a l'intervention précoce intensive, il ne devrait pas y avoir de
critere d’exclusion.

e Les familles concernées ne doivent pas étre soumises a des charges supplémentaires,
telles que des frais de déplacement.
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Dans l'intérét de toutes les familles concernées, nous espérons que vous accueillerez nos
demandes de maniere constructive et restons a votre disposition pour tout échange.

Au nom du comité de la Société Suisse de Pédiatrie du développement,

Dr Russia Ha-Vinh Leuchter

Présidente de la Société Suisse de Pédiatrie du développement
Médecin Adjointe agrégée

Service Développement & Croissance

Département Enfant&Adolescent

Hopital des Enfants des HUG

1211 Geneve 14

Tél : +41 (0)22 3725491

courriel: russia.ha-vinhleuchter@hcuge.ch

Betreff: Konsultation zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung
(intensive Fruhforderung fur Kinder mit Autismus-Spektrum-Storung) : Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Bundesprasident

Wir danken lhnen fir die Einladung, zur oben genannten Gesetzesanderung Stellung zu
nehmen. Die Schweizerische Gesellschaft flir Entwicklungspadiatrie umfasst alle
Entwicklungspadiater der Schweiz, ein medizinisches Fachgebiet, das stark in die Diagnose
und Behandlung von Kindern mit einer Autismus-Spektrum-Storung involviert ist.

Wir begriBen lhr groBBes Engagement, die Zusammenarbeit zwischen dem Bund und den
Kantonen in Form einer gesetzlichen Grundlage zu regeln. Die Wirksamkeit der intensiven
Frihforderung von Menschen mit Autismus-Spektrum-Storung wurde in zahlreichen
internationalen Studien sowie in den Berichten des BSV uber IFI/Phase |-3 nachgewiesen.
Eine solche Intervention senkt langfristig die Kosten fiir die Gesellschaft, die bereits bei
Schuleintritt deutlich spurbar sind, da der Bedarf an Unterstltzung in diesem Alter abnimmt.
Neben den wissenschaftlichen Studien sehen wir auch in der Praxis den groBBen Nutzen
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intensiver Interventionen fur Kinder mit Autismus-Spektrum-Storungen. Aufgrund der
Unsicherheit in Bezug auf die langfristige Erstattung der Kosten fiir intensive Interventionen
ist dieses Angebot jedoch liickenhaft. Aufgrund der Heterogenitat der Erscheinungsbilder
und der jeweiligen Auspragung des Autismus bedarf es einer entsprechenden Vielfalt an
Interventionsmoglichkeiten, in einer entsprechend der jeweiligen Bediirfnisse des Kindes
erforderlichen Intensitat.

Wir erlauben uns, auf die Notwendigkeit einer Anpassung des Gesetzentwurfs hinzuweisen:

e Gemass aktueller Klassifikation ICD |1 sollte nicht von ,frihkindlichem Autismus®,
sondern von ,,Autismus-Spektrum-Storung® geschrieben werden.

e Die geplante Verteilung der Kosten ist aufgrund der deutlichen finanziellen
Einsparungen fur Bund und Kantone nicht gerechtfertigt.

e Nach Zuweisung durch entsprechende Fachpersonen sollten alle Kinder der
Schweiz Zugang zu IFl haben, es sollte keine generellen Ausschliisse geben.

e Fur betroffene Familien durfen keine zusatzlichen Belastungen, wie z.B. Reisekosten,
entstehen.

Im Interesse aller betroffenen Familien hoffen wir, dass Sie unsere Forderungen konstruktiv
aufnehmen und stehen lhnen fiir weitere Gesprache gerne zur Verfligung.

Im Namen des Vorstands der Schweizerischen Gesellschaft fur Entwicklungspadiatrie,

Dr Russia Ha-Vinh Leuchter

Prasidentin der Schweizerischen Gesellschaft fiir Entwicklungspadiatrie
Médecin Adjointe agrégée

Service Développement & Croissance

Département Enfant&Adolescent

Hopital des Enfants des HUG

1211 Geneve 14

Tél : +41 (0)22 3725491

courriel: russia.ha-vinhleuchter@hcuge.ch
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A. Aligemeine Bemerkung

Inclusion Handicap begrusst, dass der hohe Nutzen der intensiven Fruhintervention
bei frihkindlichem Autismus (IFl) anerkannt und der Handlungsbedarf bei der Finan-
zierung dieser intensiven Fruhforderung erkannt wird. Die Schaffung einer entspre-
chenden gesetzlichen Grundlage flr die Zeit nach der Beendigung des bis Ende 2026
laufenden Pilotversuchs wird ebenfalls begrusst, allerdings verfehlt die vom Bundesrat
vorgeschlagene Regelung das Ziel, den Zugang zur IFI zu vereinheitlichen und allen
Kindern und ihren Familien zu ermdglichen.

B. Materielle Bemerkungen

1. Aktuelle Finanzierung im Pilotversuch: Kosten fiir IFI nicht fir alle Kinder
und ihre Familien gedeckt

Im Rahmen des noch bis Ende 2026 laufenden Pilotversuchs beteiligt sich die Invali-
denversicherung mit einem Pauschalbetrag von 45°000 Franken pro Kind und pro Jahr
an der IFl, sofern diese an einem von der Invalidenversicherung anerkannten Autis-
muszentrum durchgefuhrt wird. Da die Pauschale von 45'000 Franken in der Regel
nur knapp die Halfte der Kosten flir ein Therapiejahr deckt, ist bis anhin der Wohnsitz-
kanton fir die Finanzierung der tbrigen Kosten verantwortlich. Diese Restfinanzierung
ist aktuell allerdings von Kanton zu Kanton sehr unterschiedlich ausgestaltet, was dazu
fuhrt, dass die Eltern je nach Wohnkanton mit selbst zu tragenden Kosten in der Héhe
von teilweise sogar mehr als 40°000 Franken pro Therapiejahr konfrontiert sind.

Im Rahmen des Pilotversuchs zeigte sich weiter, dass sich das nachste anerkannte
Therapiezentrum je nach Wohnsitz nicht in einer zumutbaren Distanz befindet.
Dadurch sind die Eltern gezwungen, die Therapie an einem Autismuszentrum durch-
fuhren zu lassen, das nicht Uber eine IV-Anerkennung verfugt. In solchen Fallen sind
die von den Eltern selbst zu tragenden Kosten gar um ein Vielfaches héher als 40°000
Franken pro Therapiejahr. Aber selbst wenn das nachste von der Invalidenversiche-
rung anerkannte Autismuszentrum in zumutbarer Distanz vom Wohnort liegt, betragt
die Wartezeit fur einen Therapieplatz nicht selten bis zu einem Jahr oder langer. Bei
einer Therapie, deren Wirksamkeit nachgewiesenermassen vom Alter des jeweiligen
Kindes abhangt, ist ein solches Zuwarten nicht zumutbar, so dass die Eltern nachvoll-
ziehbarerweise nach Therapieanbietenden ausserhalb der von der Invalidenversiche-
rung anerkannten Autismuszentren suchen. Durch dieses notwendige Ausweichen auf
ein Autismuszentrum ohne IV-Anerkennung sind viele Eltern mit hohen Kosten kon-
frontiert und oftmals gezwungen, bei der Pro Infirmis ein Gesuch um finanzielle Unter-
stitzung der jeweiligen Therapien Uber finanzielle Leistungen fir Menschen mit Be-
hinderung (FLB) zu stellen.

Mit der nun vom Bundesrat vorgeschlagenen Anderung des IVG wird leider weiterhin
keine einheitliche Handhabung sichergestellt und der Zugang zur IFl wird nicht allen
Kindern und ihren Familien offenstehen, denn der Bund Uberldsst den Abschluss von
Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFl-Leistungen vollstandig den Kan-
tonen.
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2. Zugang zur IFI fir alle in der Schweiz lebenden Kinder

Mit der vorgeschlagenen Anderung des IVG mdchte der Bundesrat unter anderem si-
cherstellen, dass der Zugang zur IFI| vereinheitlicht wird, so dass die Massnahme mit-
telfristig allen Kindern und ihren Familien offensteht. Zudem soll die Zusammenarbeit
zwischen Bund und Kantonen Uber Vereinbarungen geregelt werden. Allerdings soll
es keine Rechtsnorm auf Bundesebene geben, die die Kantone verpflichtet, IFl-Leis-
tungen anzubieten. Auch soll der Abschluss von Leistungsvereinbarungen mit den An-
bietenden von IFI-Leistungen den Kantonen obliegen. Im Wissen darum, dass vor al-
lem kleinere Kantone wohl kein eigenes IFI-Angebot entwickeln werden, verweist der
Bundesrat auf eine notwendige Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit.
Hierfur soll die Interkantonale Vereinbarung flir Soziale Einrichtungen (IVSE) auf die
IFl ausgeweitet werden.

Aus der Sicht von Inclusion Handicap wird eine Verstarkung der interkantonalen Zu-
sammenarbeit nicht genugen, um den Zugang zur IF| zu vereinheitlichen und die Mas-
snahme mittelfristig allen Kindern und ihren Familien zuganglich zu machen. Wie unter
Ziff. 1 ausgefuhrt, zeigt der aktuelle Stand vielmehr, dass die IFI weder fur alle Kinder
und ihre Eltern zuganglich noch fir alle Familien finanzierbar ist. Dieser Zustand darf
nicht so aufrechterhalten bleiben. Hinzu kommt, dass — wie Pro Infirmis in ihrer Stel-
lungnahme zum bundesratlichen Vorschlag ausfihrt — davon auszugehen ist, dass
eine finanzielle Unterstitzung mit FLB unter Berucksichtigung der Prinzipien der Neu-
gestaltung des Finanzausgleichs und der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kanto-
nen (NFA) in Zukunft ausgeschlossen sein konnte.

Inclusion Handicap fordert den Bund daher auf, den Kantonen im Hinblick auf die Zu-
ganglichkeit der IFI Mindestvorgaben zu machen. Nur mit verbindlichen Vorgaben
durch den Bund lasst sich die aktuell unbefriedigende Situation verandern und verbes-
sern, so dass die Kantone fur alle betroffenen Kinder ausreichende Therapieplatze zur
Verfligung stellen und die Erreichbarkeit eines nachstgelegenen IFI-Zentrums gewahr-
leisten.

Mit der vorgeschlagenen Anderung des IVG verfehlt es der Bundesrat, fiir eine ein-
heitliche Handhabung und fur ein schweizweit gewahrleistetes Angebot an IFI-Leistun-
gen zu sorgen. Eine blosse Starkung der interkantonalen Zusammenarbeit fuhrt nicht
zu einem ausreichenden und geographisch ausgewogenen Angebot an IFI-Leistun-
gen.

3. Erhohung der Kostenbeteiligung der Invalidenversicherung

Der Bundesrat schlagt vor, dass sich die Invalidenversicherung im Umfang von maxi-
mal 25 Prozent an den Kosten der IFI beteiligt. Dabei stitzt er sich insbesondere auf
den Aspekt, dass der Anteil des medizinischen Personals im Pilotversuch bei 30 Pro-
zent lag und im verlangerten Pilotversuch auf 20 Prozent gesenkt wurde.

Bei dieser Aufteilung fokussiert sich der Bundesrat ausschliesslich auf die Aufteilung
der padagogischen und medizinischen Aspekte wahrend der laufenden Therapie. Bei
der Kostenaufteilung sollten aber vielmehr auch die langfristigen finanziellen Einspa-
rungen berucksichtigt werden. Zwar fihrt der Bundesrat in seinen Erlauterungen selbst
aus, dass durch eine erfolgreiche IFI-Therapie sowohl die Kantone als auch die Inva-
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lidenversicherung langerfristige und erhebliche Einsparungen haben werden. Ange-
sichts der zu erwartenden erheblichen Einsparungen durch den Wegfall von Hilflo-
senentschadigung, Assistenzbeitragen und IV-Renten fordert Inclusion Handicap den
Bundesrat auf, die Kostenbeteiligung der Invalidenversicherung substantiell zu erho-
hen.

4. Reisekosten

In einem neuen Absatz 3 zu Artikel 51 IVG schlagt der Bundesrat eine Prazisierung
vor, wonach die Invalidenversicherung den Betroffenen Familien im Rahmen der IFI
keine Reisekosten verguten, wenn fur die IFl-Leistung eine Fallpauschale ausgerichtet
wird. Gemass Bundesrat konnten in solchen Fallen die Kantone den betroffenen Fa-
milien die Reisekosten zuruckerstatten.

Inclusion Handicap fordert eine gesetzliche Regelung, die sicherstellt, dass die Kan-
tone den Betroffenen die Reisekosten aus den erhaltenen Fallpauschalen zurickver-
guten mussen und nicht nur konnen.

Wir bitten Sie, unsere Anliegen zu berucksichtigen und danken Ihnen fir die Gele-
genheit zur Stellungnahme.

Petra Kern
Leiterin Abteilung Sozialversicherungen

Die Mitgliederorganisationen von Inclusion Handicap

ASPr-SVG Schweizerische Vereinigung der Geldhmten | Polio.ch | Asrimm | autismusschweiz | Cysti-

sche Fibrose Schweiz | FRAGILE Suisse |_Geliko (Schw. Gesundheitsligen-Konferenz) |
inclusione andicap ticino | insieme Schweiz | PluSport | Pro Audito Schweiz | Procap | Pro Infirmis |
Pro Mente Sana | Schw. Blinden- und Sehbehindertenverband (SBV) | Schw. Gehdérlosenbund (SGB)
| Schw. Multiple Sklerose Gesellschaft | Schweizer Paraplegiker-Vereinigung | Schw. Stiftung fiir das
cerebral gelahmte Kind | Schw. Zentralverein fir das Blindenwesen (SZBlind) |
Sonos — Schw. Hérbehindertenverband | Verband Dyslexie Schweiz | Vereinigung Cerebral Schweiz
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http://www.fragile.ch/suisse/
https://www.geliko.ch/de
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http://www.plusport.ch/
http://www.pro-audito.ch/
http://www.procap.ch/Home.20.0.html
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https://www.promentesana.ch/de/startseite.html
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https://www.multiplesklerose.ch/de/
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Stellungnahme insieme Schweiz

insieme — gemeinsam mit und fiir Menschen mit geistiger Behinderung

insieme Schweiz setzt sich seit 63 Jahren fiir die Interessen der Menschen mit geistiger Behinderung und
ihrer Angehdrigen ein. insieme sorgt fir gute Rahmenbedingungen, damit Menschen mit geistiger
Behinderung gleichberechtigt und moglichst eigenstdndig mitten in der Gesellschaft leben, arbeiten,
wohnen und sich entfalten kénnen. insieme bietet Weiterbildungs-, Freizeit- und Bildungsangebote in
allen Regionen der Schweiz an, informiert und sensibilisiert die Offentlichkeit.

insieme Schweiz nimmt Stellung zur Anderung des
Bundesgesetzes liber die Invalidenversicherung IVG
(Intensive Frihintervention bei frithkindlichem Autismus, IFl)

Gerne nehmen wir die Gelegenheit wahr, uns zur Anderung des Bundesgesetzes uber die
Invalidenversicherung IVG (Intensive Friihintervention bei frihkindlichem Autismus, IFl) zu dussern.

Allgemeine Riickmeldung

insieme Schweiz begrisst, dass der hohe Nutzen der intensiven Friihintervention bei frihkindlichem
Autismus (IFl) anerkannt und der Handlungsbedarf bei der Finanzierung dieser intensiven Frihférderung
erkannt wird. Ebenfalls begriissen wir es, dass hierfiir eine gesetzliche Grundlage geschaffen wird.
Jedoch verfehlt die hier vorgeschlagene gesetzliche Grundlage das Hauptziel, den Zugang zur IFl zu
vereinheitlichen und allen Kindern und ihren Familien zu ermdglichen.

Aktuelle Ausganslage - Mehrausgaben fiir die Eltern und Zugangsschwierigkeiten

Im Rahmen des noch bis Ende 2026 laufenden Pilotversuchs beteiligt sich die Invalidenversicherung mit
einem Pauschalbetrag von 45000 Franken pro Kind und pro Jahr an der IFl, sofern diese an einem von
der Invalidenversicherung anerkannten Autismuszentrum durchgefihrt wird. Da die Pauschale von CHF
45000 in der Regel knapp die Halfte der Kosten fiir ein Therapiejahr deckt, ist der Wohnsitzkanton bis
anhin fur die Finanzierung der tbrigen Kosten verantwortlich. Die Restfinanzierung tiber die Kantone ist
aktuell sehr unterschiedlich ausgestaltet, so sind die Eltern je nach Wohnort mit erheblichen Eigenkosten
konfrontiert. Das heisst, die Eltern sind je nach Wohnsitzkanton mit Mehrausgaben von CHF 40000 oder
mehr pro Therapiejahr konfrontiert.

Im Rahmen des Pilotversuchs zeigte sich weiter, dass das nachste anerkannte Therapiezentrum je nach
Wohnsitz sich nicht in einer zumutbaren Distanz (mehr als eine Stunde Fahrt pro Weg) befindet. Dadurch
sind die Eltern gezwungen, die Therapie an einem von der IV nicht anerkanntem Zentrum durchfiihren
zu lassen. In solchen Fallen sind die von den Eltern selbst zu tragenden Kosten gar um ein Vielfaches
hoher als 40°000 Franken pro Therapiejahr. Auch wenn das nachste Therapiezentrum in zumutbarer
Distanz liegt, sind die Eltern nicht selten mit einer Wartezeit fir einen Therapieplatz von bis zu einem

Schweizerische Vereinigung der Elternvereine fiir Menschen mit einer geistigen Behinderung
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Jahr oder mehr konfrontiert. Bei einer Therapie, deren Wirksamkeit nachgewiesenermassen vom Alter
des jeweiligen Kindes abhangt, ist ein solches Zuwarten ebenfalls nicht zumutbar, weshalb nach
Therapieanbietenden ausserhalb der anerkannten Therapiezentren gesucht wird. Durch dieses
notwendige Ausweichen auf ein Autismuszentrum ohne IV-Anerkennung sind viele Eltern mit hohen
Kosten konfrontiert und oftmals gezwungen, bei der Pro Infirmis ein Gesuch um finanzielle
Unterstlitzung der jeweiligen Therapien Gber finanzielle Leistungen flir Menschen mit Behinderung (FLB)
zu stellen.

Mit der vorgesehenen Anderung wird leider weiterhin keine einheitliche Handhabung sichergestellt und
der Zugang zur IFl wird nicht allen Kindern und ihren Familien offenstehen, da der Bund den Abschluss
von Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFl-Leistungen vollstandig den Kantonen Gberlasst.

1. Zugang zur IFI fiir alle in der Schweiz lebenden Personen

Mit der Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung mochte der Bundesrat unter
anderem sicherstellen, dass der Zugang zur IFl vereinheitlicht wird, so dass die Massnahme mittelfristig
allen Kindern und ihren Familien offensteht. Zudem sollte die gesetzliche Grundlage die Zusammenarbeit
mit den Kantonen regeln. Leider sind mit der hier prasentierten Gesetzesvorlage beide Punkte in der
Umsetzung nicht sichergestellt.

Der Bund sieht vor mit der vorgeschlagenen Anderung, die Koordination resp. Zusammenarbeit zwischen
den Kantonen vollstdandig den Kantonen zu Uberlassen. Dafiir sei die Interkantonale Vereinbarung fir
soziale Einrichtungen (IVSE) auf die IFl auszuweiten. Es werde darum gehen, die interkantonale
Zusammenarbeit durch die Ausweitung der IVSE zu verstdrken. Dabei Uberldsst der Bund es den
Kantonen, den Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFl-Leistungen abzuschliessen.

Eine Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit genigt nicht, um den Zugang zur IFl zu
vereinheitlichen und die IFI mittelfristig allen Kindern und ihren Familien zuganglich zu machen. Aktuell
ist die Therapie nicht allen Familien zuganglich und ist fiir viele Eltern unbezahlbar. Dieser Zustand darf
nicht so aufrechterhalten bleiben. Hinzu kommt, dass — wie Pro Infirmis in ihrer Stellungnahme zum
bundesratlichen Vorschlag ausfiihrt — davon auszugehen ist, dass eine finanzielle Unterstiitzung mit FLB
unter Berlicksichtigung der Prinzipien der Neugestaltung des Finanzausgleichs und der Aufgabenteilung
zwischen Bund und Kantonen (NFA) in Zukunft ausgeschlossen sein kdnnte.

Der Bund verfehlt es mit dieser Vorlage leider, fiir eine einheitliche Handhabung und fiir ein schweizweit
ausgeglichenes Angebot an Therapiezentren zu sorgen. Eine blosse Starkung der interkantonalen
Zusammenarbeit zur Sicherstellung eines ausreichenden und geographisch ausgewogenen Angebots
genlgt hierflr nicht. Es darf aber nicht sein, dass Eltern je nach Wohnort finanziell und therapeutisch
erheblich benachteiligt sind, weil schweizweit keine umfassende einheitliche Regelung besteht.

insieme Schweiz fordert den Bund auf, den Kantonen im Hinblick auf die IFI-Zuganglichkeit
Mindestvorgaben zu machen. Durch diese verbindlichen Vorgaben soll sichergestellt werden, dass die
Kantone fiir alle betroffenen Kinder ausreichende Therapiepldtze zur Verfiigung stellen und die
Erreichbarkeit eines nachstgelegenen IFl-Zentrums gewahrleisten.
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2. Aufteilung der Kosten

Der Bundesrat schlagt vor, sich mit 25% an den Kosten zu beteiligen. Dabei stiitzt er sich insbesondere
auf den Aspekt, dass der Anteil des medizinischen Personals im Pilotversuch bei 30 Prozent lag und im
verlangerten Pilotversuch auf 20 Prozent gesenkt wurde.

Bei dieser Aufteilung fokussiert sich der Bundesrat ausschliesslich auf die Aufteilung der padagogischen
und medizinischen Aspekte wahrend der laufenden Therapie. Bei der Kostenaufteilung sollten die
langfristigen finanziellen Einsparungen ebenfalls beriicksichtigt werden: Zwar flhrt der Bundesrat aus,
dass sowohl die Kantone wie auch die IV bei erfolgreicher Therapie entsprechende finanzielle
Einsparungen haben werden. Jedoch wird nicht genauer dargelegt, mit welchen Einsparungen dabei auf
Bundesebene zu rechnen ist. In Bezug auf die IV kbnnen die Leistungseinsparungen nicht nur mit Wegfall
der Hilflosenentschadigung, sondern auch mit Wegfall einer allfalligen Rente sowie Assistenzbeitrdagen
erheblich ausfallen.

Angesichts der zu erwartenden erheblichen Einsparungen durch den Wegfall von
Hilflosenentschadigung, Assistenzbeitragen und IV-Renten fordert insieme Schweiz den Bundesrat auf,
die Kostenbeteiligung der Invalidenversicherung substantiell zu erhéhen.

3. Reisekosten

In einem neuen Absatz 3 zu Artikel 51 IVG schlagt der Bundesrat eine Prazisierung vor, wonach die
Invalidenversicherung den Betroffenen Familien im Rahmen der IFl keine Reisekosten vergiten, wenn
fiir die IFl-Leistung eine Fallpauschale ausgerichtet wird. Gemass Bundesrat konnten in solchen Fallen
die Kantone den betroffenen Familien die Reisekosten zurlickerstatten.

Diese Kosten diirfen nicht zu Lasten der Familien gehen. Daher fordert insieme Schweiz eine gesetzliche
Regelung, die sicherstellt, dass die Kantone den Betroffenen die Reisekosten aus den erhaltenen
Fallpauschalen zuriickvergiliten miissen und nicht nur kénnen.

Wir danken Ihnen fir die Moglichkeit einer Stellungnahme und bitten Sie hoflich, diese zu
beriicksichtigen. Fiir ergdnzende Erlauterungen stehen wir gerne zu lhrer Verfligung.

Freundliche Grisse,

Claire-Andrée Nobs,
Verantwortliche Sozialversicherung

insieme Schweiz, 22. Dezember 2023
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Kantonsspital Graubiinden Neuropadiatrie / Entwicklungspadiatrie
Departement Kinder- und Jugendmedizin neuropaediatrie@ksgr.ch

Dr. med. Bjarte Rogdo www.ksgr.ch

Chefarzt und Departementsleiter

Loéstrasse 170, CH-7000 Chur

Stellungnahme zur IV Gesetzesanderung:
Vernehmlassung uber das Bundesgesetz tiber die Invalidenversicherung (IVG)
(Intensive Frihintervention bei frilhkindlichem Autismus)

Sehr geehrte Damen und Herren

Ich danke Ihnen fir die Maoglichkeit zur Vernehmlassung des Bundesgesetzes zur
Invalidenversicherung eine Stellungnahme einreichen zu durfen.

Ich nehme Stellung aus Sicht vieler meiner kleinen Patienten mit einer speziellen
geographischen und familiaren Situation wie im Kanton Graubiinden und Glarus, jedoch auch
in weiteren Kantonen der Sudostschweiz. Ich klare seit Gber 15 Jahren v.a. junge Kinder im
Kleinking und Vorschulbereich mit Autismus-Verdacht ab. Ein grosses Problem ist nach der
Diagnosestellung den Familien eine intensive Fruhtherapie zu vermitteln!

Ich arbeite deshalb seit vielen Jahren erfolgreich mit dem aaa autismus approach (IFI Anbieter
seit Uber 20 Jahren) zusammen, welcher Kinder mit ASS begleitet. IFI wird beim aaa autismus
approach heute Uber Stiftungsgelder und Eigenleistungen der Eltern finanziert, dies obwonhl
alle Kinder, welche die Diagnosekriterien flr Autismus erfillen auch bei der IV fir das
Geburtsgebrechen Autismus (GG 405) angemeldet sind und das Geburtsgebrechen bei allen
anerkannt worden ist.

Mit dieser Stellungnahme mdchte ich darauf hinweisen, dass ALLE Kinder mit ASS die
Méoglichkeit haben sollten, IFI zu erhalten. Mit der neuen Gesetzesvorlage werden einige
Betroffenen von der Finanzierung ausgeschlossen.

Art 13a 2

Eine Finanzierung in Form der Subjektfinanzierung ist wesentlich sinnvoller als die
Finanzierung mittels Fallpauschalen fir eine Institution. Eine Subjektfinanzierung garantiert
den Zugang zu IFI fur ALLE Kinder.

Die Gesetzesvorlage geht in die Richtung, dass nach wie vor viele Betroffene langfristig keine
Unterstutzung haben werden, wenn die Finanzierung nicht anderweitig geklart werden kann.

Art 13a 1a und 3c

Es ist zurzeit gesamtschweizerisch sehr schwierig, Fachpersonal, das sich mit ASS auskennt,
zu finden. Es gibt zu wenig Personal, das dem kantonalen Recht entspricht, das sich mit ASS
auskennt. Es gibt viel zu wenig medizinisches Personal, das sich mit ASS auskennt. Ich bin
der Ansicht, dass auch nicht-medizinisches und nicht-kantonal anerkanntes Personal unter
der Aufsicht vor Ort und Aufsicht von qualifiziertem, spezialisiertem Personal bei Menschen
mit ASS eingesetzt werden kann (im Sinne von spezifisch angelerntem Personal).

Viele Familien wohnen sehr dezentral, und man findet nur sehr wenig Fachpersonen, die bereit
sind, weite Wege auf sich zu nehmen und diese Familien zu unterstlitzen. Besteht man auf
den Einsatz von medizinischem und kantonal anerkanntem Personal, werden viele Betroffene
keinen Zugang zu Unterstutzung erhalten. Um der dezentralen Lage der Patienten gerecht zu
werden, arbeitet beispielsweise der aaa autismus approach seit Gber 20 Jahren erfolgreich mit
einem Einsatz von Co-Therapeut(inn)en, bei welchem auch angelerntes Personal sowie die
Eltern (was sehr sinnvoll im Alltag ist) angeleitet werden, wie sie mit dem Kind arbeiten sollen.
Dies ist eine nachhaltige und ressourcenorientierte Massnahme.
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Der Einsatz von Co-Therapeut(inn)en ermoglicht zudem den vom Bund vorgegebenen Punkt,
dass Begleitpersonen von Menschen mit ASS bei Ubergéngen von Betroffenen mit ihnen
mitgehen sollen. Diese kbnnen nachher beispielsweise im Kindergarten und in der Schule als
Assistenzpersonen eingesetzt werden (dieses Modell ist vielen Kindergarten und Schulen
bekannt und wird geschatzt).

Dort, wo medizinisch und kantonal anerkanntes Personal (Psychologie, Logopadie,
Friherziehung) vorhanden ist, sehen wir die Schwierigkeit darin, dass bei dem momentanen
vorherrschenden Fachkraftemangel die Kinder in der Schweiz nicht flachendeckend gefordert
werden konnen, was eine Ungerechtigkeit entstehen lassen wirde. Zudem ist es wichtig, dass
eine einheitliche Methode bei einem Kind durchgefliihrt wird, da Kinder mit ASS auf Strukturen
und Konstanz angewiesen sind.

Art 13a 3d

Die Gesundheit eines Kindes sollte kein Kriterium sein. Aus ethischen Griinden sollten alle
Kinder Zugang zu IFl erhalten. Kinder mit Mehrfachbelastungen sowie deren Familien
profitieren in der Regel sehr stark von einer IFl Therapie, welche auch dezentral angeboten
wird.

Art 13a 3e

Die Wirksamkeit der intensiven Fruhinterventionen IST bereits evaluiert und konnte in vielen
Fallen aufgezeigt werden. Die Ausgabe der Gelder fir Datenerhebungen sollte grundsatzlich
fur Betroffene erfolgen.

Art 68

Im Zentrum der Tatigkeit stehen das Kind und die Familien. Das Erfassen von Daten sollte
nicht einen ebenso grossen Teil der Arbeit einnehmen und dazu flhren, dass letztendlich nur
Kinder mit ASS unterstutzt werden, bei denen Daten gesammelt werden kénnen.

Ich bedanke mich fiir die wohlwollende Prifung der Stellungnahme. Gerne stehe ich beratend
bei der Ausarbeitung einer verbesserten Gesetzesgrundlage zur Verfugung.

Freundliche Grlsse

Dr. med. Christa Killer

Leitende Arztin Padiatrie

Entwicklungsabklarungen, inkl. Autismus-Abklarungen
Kantonsspital Graubiinden

Kinderklinik

Loéstrasse 170

7000 Chur

Chur, 04.01. 2024
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Geht an (per Mail, Anhang PDF- und Word-File)
sekretariat.iv@bsv.admin.ch

Bern, 22. Dezember 2023

Vernehmlassung: Anderung des Bundesgesetzes iiber die Invalidenversicherung IVG
(Intensive Fruhintervention bei frihkindlichem Autismus, IFI): Eingabe der Expertengruppe
Kinder- und Jugendmedizin

Sehr geehrter Herr Bundesprasident,
sehr geehrte Damen, sehr geehrte Herren

Die Expertengruppe Kinder- und Jugendmedizin* bedankt sich fir die Vorlage und die Mdglichkeit,
Stellung zu beziehen.

1. Allgemeine Bemerkungen

Die unterzeichnende Expertengruppe unterstiitzt die parlamentarische Gruppe Kinder- und
Jugendmedizin in Fachfragen zu Krankheit und Gesundheit von Kindern- und Jugendlichen. Mehrere
Mitglieder der Expertengruppe befassen sich direkt mit frihkindlichen Autismus-Spektrum-Stérungen
und namentlich der Erkennung der Krankheit. Heutzutage sind Kinderarztinnen und -arzte in der Lage,
eine friihzeitige Diagnose zu stellen, da das Wissen und die Sensibilisierung fur dieses Thema
zugenommen haben. Leider gibt es in vielen Fallen keine Mdglichkeit einer angemessenen Betreuung
nach der Diagnose, eine Situation, die sowohl fir die Familien als auch fir die Arztinnen und Arzte
inakzeptabel ist.

Eine frihzeitige Diagnose ermdglicht es, mit einer intensiven Intervention zu einem Zeitpunkt zu
beginnen, zu dem sich das Gehirn in der vollen Reifungsphase befindet und daher dusserst
aufnahmefahig und plastisch ist. Internationale Studien und das Pilotprojekt «Intensive
Frdhintervention» (IFI), an dem die Zentren in Sorengo, Genf, Basel und Zurich teilgenommen haben,
haben gezeigt, dass es mdglich ist, das unangemessene Verhalten dieser Kinder deutlich zu
verandern. Dank der IFl-Intervention ist das Kind in der Lage, die notwendigen sozialen Kompetenzen
zu erlernen, um in eine regulare Schulkarriere und in die Gesellschaft integriert zu werden. Daten
haben gezeigt, dass diese Art von Intervention (IFI) bis zu 75 Prozent der Kinder in die Lage versetzt,
eine regulare Schullaufbahn einzuschlagen, wogegen der Prozentsatz drastisch auf 20 Prozent sinkt,
wenn die Intervention nicht durchgefuhrt wird. Wir stehen also vor einer radikalen Veranderung der
Prognose, die leider fiir viele betroffene Kinder noch immer nicht Realitat ist, und wir sind der
Meinung, dass diese Ungleichbehandlung heute inakzeptabel ist.

Intensive Frihintervention (IFI) bringen nicht nur einen enormen Nutzen und eine radikale
Veranderung der Lebensqualitat der Kinder und ihrer Familien mit sich, sondern fihren langfristig auch
zu erheblichen Einsparungen. Die Gewabhrleistung einer Berufsausbildung verringert die lebenslange
soziale Unterstitzung um mehrere Millionen Franken.

Aus den genannten Griinden erachtet die Expertengruppe Kinder- und Jugendmedizin die
vorgeschlagene Gesetzesdnderung des Bundesrates als einen Schritt in die richtige Richtung, um in
Zukunft jedem Kind die notwendige Behandlung garantieren zu kénnen.



Wir sind jedoch der Meinung, dass der aktuelle Vorschlag nicht ausreicht, um den Bedurfnissen,
welche die Betreuung eines Kindes mit einer Autismus-Spektrum-Stérung mit sich bringt, gerecht zu
werden. Insbesondere sind wir der Meinung, dass der aktuelle Vorschlag nicht garantiert, dass die IFI-
Zentren adaquat funktionieren kénnen.

Aus diesem Grund schlagen wir folgende Anderungen vor:

- Wir erachten es als unabdingbar, dass die finanziellen Mittel fir die IFI-Therapie zu gleichen
Teilen von den Kantonen und dem Bund Gbernommen werden.

- Nach Zuweisung durch entsprechende Fachpersonen sollten alle Kinder der Schweiz Zugang zu
IFI haben, es darf keine generellen Ausschliisse geben.

- Die Kontinuitat der Betreuung muss auch nach der IFI gewahrleistet werden, indem das Kind mit
einer weniger intensiven Intervention, aber nach demselben multidisziplindren Prinzip bis zum
Schulalter begleitet wird.

- Es ist wichtig, dass die Qualitatskriterien fur die durchgefiihrten Therapien klar definiert sind und
dass der Ausbildung der behandelnden Fachpersonen genigend Aufmerksamkeit geschenkt wird.

- Neben der Fallpauschale fir medizinische Leistungen bedarf es weiterhin der Finanzierung der
Reisekosten fiir Familien und Fachpersonen.

- Im Bereich der Datenerhebung erachten wir es als wichtig, ein Schweizer Autismusregister zu
schaffen.

- Eine Einschrankung der freien Arztwahl, wie sie gemass Verordnung Utber den Pilotversuch «IF|
bei Kindern mit Frihkindlichem Autismus» vom 01.01.2023, Art. 3, Abs. 2a festgehallten ist,
verunmdglicht es dem Grundversorger (Kinder-/ Hausarzt) und abklarenden Spezialisten, welche
nicht am IFI-Zentrum tatig ist, wahrend einer IF| die Leistungen zur ganzheitlichen Betreuung der
betroffenen Kinder zu erbringen (z.B. Teilnahme an «Runden Tischeny). Dies fiihrt faktisch zu
einem Ausschluss dieser wichtigen Fachpersonen im Umfeld der betroffenen Familien.

- Gemass aktueller Klassifikation ICD 11 sollte nicht von ,frihkindlichem Autismus®, sondern
generell von «Autismus-Spektrum-Stérung» geschrieben werden.

2. Konkrete Bemerkungen zum Gesetzesentwurf
Art. 13a
Das grosste Problem bei der friihen Intensivtherapie bleibt die finanzielle Verglitung.

Grundlegend ist der systemUbergreifende Ansatz, der sowohl gesundheitliche als auch padagogische
Interventionen umfasst, um auf die kommunikativen, verhaltensbezogenen und sensorischen
Schwachen des Kindes einzugehen. Es ist nicht méglich, die Anteile der beiden Interventionen klar
voneinander zu trennen. Die Begrenzung der gesundheitlichen Intervention auf 25 Prozent ist eine
Einschrankung, welche den Gegebenheiten in den verschiedenen IFI-Zentren nicht entspricht.

Im Einzelfall missen wahrend der zwei IFI-Jahre weitere medizinisch-therapeutische Massnahmen
zusatzlich geleistet werden kénnen, z.B. psychotherapeutische Behandlung bei extremer emotionaler
Dysregulation, Angststérung u.a.. Dies im Sinne eines Modells fiir die Zukunft. Wir weisen darauf hin,
dass es bereits entsprechende Angebote gibt. Allfallige Medikation, als medizinische Massnahme,
muss bei medizinischem Bedarf explizit weiter méglich sein.

In Anbetracht der Bedeutung des Projekts ist eine starkere Beteiligung der IV an den Kosten
erforderlich, die auch als Anreiz fur die noch nicht abgedeckten Regionen dienen wiirde, ein IFI-
Zentrum einzurichten. Aus diesem Grund halten wir eine paritatische Aufteilung der finanziellen Lasten
fir angemessen.

Abs. 1: Wir erachten es als wichtig, dass in den Empfehlungen nicht nur die Dauer und Intensitat der
Behandlung, sondern auch die Interventionsmethoden auf der Grundlage der wissenschaftlichen
Literatur definiert werden. Dazu gehért auch die Sicherstellung der derzeit fehlenden Ausbildung der
Therapeutinnen und Therapeuten und deren Zertifizierung.



Abs. 2: Fir die Familien kdnnen die Reisekosten eine grosse finanzielle Belastung darstellen, so dass
es wunschenswert ware, eine weitere Deckung zu haben, die nicht im Pauschalbeitrag enthalten ist.

Abs 3: Ein wichtiger Aspekt ist, dass bei der Definition der IFI nicht nur Dauer und Intensitat
beriicksichtigt werden sollten, sondern dass es klare Qualitats- und Kontrollkriterien geben sollte.

Art. 51

Die Reisekosten flr Eltern sind weder medizinisch noch padagogisch relevant und sollten daher nicht
in die Pauschale einbezogen werden, sondern extra vergltet werden.

Art. 67

Abs. 1ter: Es bedarf der Klarung des Begriffs der Schullaufbahn unter den kantonalen Gegebenheiten.
Ist diese einzig am Regelschulsystem orientiert, so ist dies keine geeignete Zielgrosse, da die
kantonalen Unterschiede mit der Bereitstellung adaquater Kindergarten- und Schulplatze sehr
inhomogen sind.

Art. 68novies Datenerhebung
Abs. 1: Es bedarf konkreter Angaben, um welche Daten es sich handelt (statistische, qualitative).

Die Finanzierung der allféllig durchzufuhrenden Studien und Datendokumentation muss geklart
werden.

Abs. 4: Um die Nachhaltigkeit der intensiven Friihférderung zu gewahrleisten, missen die
UnterstiitzungsmaBnahmen beim Ubergang in den Kindergarten und spéater in die Schule ebenfalls
beziffert werden, um im Sinne einer fir den vollen Erfolg der IFI notwendigen Nachbetreuung
betrachtet werden zu kénnen. Es bedarf spezifischer Massnahmen im Umfeld des Schulsystems,
damit Kinder erfolgreich integriert werden kénnen.

Die Empfehlung fiir die Zentren, nach ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health / WHO) zu arbeiten, impliziert ebensolche Anpassungen im Umfeld.

Abs. 6: Die Daten missen explizit anonymisiert sein.

Die Nutzung des Widerspruchsrechts darf keinen Einfluss haben auf den Zugang zu IFI.

3. Weitere Anmerkungen zum , Erlauternden Bericht zur Eréffnung des
Vernehmlassungsverfahrens

1.1 Handlungsbedarf und Wirksamkeit der intensiven Frihintervention

Die Zahl von 0,3 Prozent, die auf Studien von vor etwa zwanzig Jahren beruht, ist nicht mehr
realistisch. Eine seit 2009 im Tessin durchgefiihrte Datenerhebung zeigt eine Pravalenz von rund 0,8
Prozent, was den Zahlen in anderen Landern mit ahnlichen Registern entspricht. Dieser Prozentsatz
steigt weiter an, wenn man nicht nur Kinder mit primarem Autismus berucksichtigt, sondern alle Kinder
mit anderen Hirnstérungen, die ebenfalls autistisches Verhalten zeigen.

1.2 Pilotversuch und Erkenntnisse

Das IFI-Projekt konnte zeigen, dass ein multidisziplindrer Ansatz, der gesundheitliche und
padagogische Interventionen auf intensive Weise kombiniert, derzeit die angemessene Antwort auf
das Problem der Autismus-Spektrum-Stérungen ist. Unter diesem Gesichtspunkt halten wir es nicht fir
richtig, Prozentsatze vorzuschlagen und vor allem eine Obergrenze von 25 Prozent fir die



Gesundheitsversorgung in Betracht zu ziehen. Es sollte nicht vergessen werden, dass andere
notwendige Kosten, wie z. B. Verwaltungskosten, in einem solchen Projekt berlicksichtigt werden
mussen.

1.3 Zielsetzung

Sicherstellen, dass alle Kinder angemessen betreut werden. Die Erfahrung zeigt, dass die Intervention
bei autistischen Kindern nicht nach zwei Jahren intensiver Betreuung endet, sondern dass es zentral
ist, eine kontinuierliche Betreuung zu gewahrleisten, indem sie durch weniger intensive Interventionen,
aber mit demselben interdisziplindren Ansatz bis zum Schulalter begleitet wird.

3.1 Vorgeschlagene Regelung

Um die Therapie fur alle Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung gewahrleisten zu kdnnen, ist es
unabdingbar, dass dieses Projekt weitergefiihrt werden kann und der Bund einen finanziellen Beitrag
leistet. Eine klare Unterscheidung zwischen padagogischer und medizinischer Intervention ist nicht
moglich, da es sehr stark auf die Struktur ankommt. Die im Gesetz vorgeschlagene Kirzung auf 25
Prozent ist nicht nachvollziehbar. Aus unserer Sicht halten wir die 50-prozentige Bundesbeteiligung fir
angemessen. Wir teilen das Ziel einer verstarkten interkantonalen Zusammenarbeit, damit alle Kinder
von dieser Intervention profitieren kénnen.

Klar ist: die Héhe der Pauschale des Bundes fir medizinische Leistungen muss Gegenstand der
weiteren Verhandlungen zwischen Bund und Kantonen bleiben. Der vorgeschlagene Anteil eines
Viertels der Gesamtkosten beriicksichtigt in keiner Weise, dass die IV aufgrund neuer
Behandlungsmethoden langfristig entlastet wird.

Auswirkungen (Punkt 5)
Es fehlt der Punkt ,Auswirkungen auf die Leistungserbringer®.

Neue Aufgaben wie die Datenerfassung und deren Ubermittlung miissen geméss den Vorgaben von
Bund und Kantonen vergutet werden.

Fur jeden kompletten Datensatz muss i.S. eines ausfiihrlichen Arztberichtes zusatzlich zur
Fallpauschale vergltet werden.

Auswirkungen auf die IV

Die vorgeschlagene Kostenschatzung von ca. 107'000 CHF pro Kind und Jahr reicht nicht aus, um die
Kostendeckung ein IFI-Zentrum zu gewahrleisten, weshalb eine Neubeurteilung dieses Aspekts unter
Berucksichtigung aller weiteren notwendigen Kosten (Administration, medizinischer Tell,
Ausbildungskosten des Personals, Vorbereitungszeit, Berichtserstellung, Netzwerkgesprache etc.)
notwendig ist.

Mehrheitlich haben die Zentren, entgegen der Angaben im IFI-2 Bericht, keine Vollkostenrechnungen
berlicksichtigt, da diese oft nicht vorhanden sind. Vergleiche auf dieser Basis sind nicht korrekt.

Die Angaben wurden wahrend der nicht reprasentativen Coronazeit erhoben. Ausserdem arbeiteten
noch nicht alle Zentren im Zwei-Jahressetting.

Auswirkungen auf die Kantone

Es bedarf der Anpassung der IVSE bzgl. Leitung des Zentrums, sofern eine arztliche Leitung das IFI-
Zentrum flhrt.



Auswirkungen auf das Gesundheitswesen, die Gesellschaft und Wirtschaft

Das Hauptziel besteht darin, allen Madchen und Jungen, die eine IFI-Ausbildung beginnen, eine gute
Lebensqualitat zu sichern. Der finanzielle Aufwand ist zwar zu Beginn betrachtlich, doch muss man
sich bewusst sein, dass im Laufe des Lebens der Unterstlitzungsbedarf (Behinderung,
Heimunterbringung) deutlich abnehmen wird.

IFI fihrt nachhaltig zu einer deutlichen finanziellen Entlastung der IV, da weniger Unterstitzung im
Sinne der Hilflosenentschadigung u.a. erforderlich wird, ausserdem zu deutlicher finanzieller
Entlastung der Kantone, da im Schulwesen weniger Unterstitzungsbedarf besteht. Da die
volkswirtschaftlichen Kosten insgesamt sinken, ist die Verteilung der Finanzierung von IFI unabhangig
von der Verteilung der Massnahmen wahrend IFI. Es ist eine Vollfinanzierung zu gleichen Teilen von
Kantonen und IV anzustreben.

Die IFI-Zentren leisten neben dem Kerngeschéaft der Intensiven Frihintervention als regionale
Kompetenzzentren oftmals einen erheblichen Aufwand in der Beratung und in der Weiterbildung.

Abschliessend hofft die Expertengruppe Kinder- und Jugendmedizin, dass alle Kinder mit einer
Autismus-Spektrum-Stérung optimal betreut werden kdnnen und alle mdéglichen Fahigkeiten zur
Bewaltigung der Zukunft erhalten. Die Expertengruppe bittet diesbeztglich die Frage der Erarbeitung
einer nationale Autismusstrategie zu prifen, die Kinder und auch Erwachsene einschliesst.

Wir danken lhnen fir eine wohlwollende Priifung und gebihrende Berlcksichtigung unsere Anliegen.

Mit freundlichen Grlissen
Im Namen der Expertengruppe Kinder- und Jugendmedizin

M.

Walter Stideli, Sekretar

*Die Mitglieder der Expertengruppe Kinder- und Jugendmedizin:

padiatrie schweiz e Kinderarzte Schweiz KIS e Schweizerische Gesellschaft fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie und -psychotherapie SGKJPP / SSPPEA e AlIKidS (eigenstandige Kinderspitaler)
Allianz padiatrische Pflege e Schweiz. Schweizerische Vereinigung fur Kinder- und
Jugendpsychologie SKJP e Schweizerische Vereinigung flir Kinderzahnmedizin





















Signor Alain Berset
Presidente della Confederazione
Dipartimento federale dell’interno DFI

sekretariat.iv@bsv.admin.ch

14 dicembre 2023

Consultazione sulla modifica della legge federale sull’assicurazione per I’in-
validité (LAI). Intervento precoce intensivo in caso di autismo infantile

Egregio signor Consigliere federale
Gentili Signore, Egregi Signori

Viringraziamo per poter esprimerci sulla modifica della legge federale sull’assicurazione per
I'invaliditd nell’lambito dell’intervento precoce intensivo (IP1) per le bambine e i bambini che
presentano un disturbo dello spettro autistico.

1. Osservazioni generali

pediatria svizzera & I'associazione che rappresenta i pediatri svizzeri, i quali in prima per-
sona sono coinvolti nella valutazione dello sviluppo del bambino, in modo particolare nel ri-
conoscere una possibile diagnosi di autismo. Oggigiorno i pediatri sono in grado di porre la
diagnosi precocemente grazie a una maggior conoscenzd e sensibilizzazione alla proble-
matica. Purtroppo in molti casi dopo la diagnosi non ¢’ la possibilitd di una presa a carico
adeguata, situazione inaccettabile sia per le famiglie che per noi pediatri.

La diagnosi precoce permette di iniziare con un intervento intensivo in un periodo dove il
cervello & in piena fase di maturazione e quindi estremamente ricettivo e plastico. Attual-
mente, sia studi internazionale, sia il progetto pilota di intervento precoce intensivo (IPI), in
cui hanno preso parte i centri di Sorengo, Ginevra, Basilea e Zurigo, hanno dimostrato che &
possibile modificare in modo evidente i comportamenti inadeguati di questi bambini. Infatti
grazie all’intervento IPl il bambino & in grado di apprende le competenze sociali necessarie
per poter essere inserito in un percorso scolastico regolare ed essere in futuro inserito nella
societd. | dati hanno dimostrato che, se intrapreso questo tipo di intervento (IPI) permette
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fino a un 75% di bambini di iniziare un percorso di scolarizzazione regolare, mentre se 'inter-
vento non viene fatto la percentuale scende drasticamente al 20%. Ci troviamo quindi di-
fronte a un cambiamento radicale nella prognosi, che perd purtroppo non € ancora la realtd
per molti di loro e riteniamo che questa disparita di trattamento non sia pil accettabile ai
giorni nostri.

Questo tipo di intervento (IP), oltre a portare un enorme beneficio e cambiamento radicale
della qualita di vita dei bambini e delle loro famiglie, ha un influsso importante anche a li-
vello finanziario. Infatti garantire una formazione professionale ridurrebbe di svariati milioni
di franchi gli aiuti sociali calcolati sull’arco della vita.

Per tutti questi motivi pediatria svizzera ritiene che questa modifica di legge del Consiglio
Federale sia un primo passo nella giusta direzione per poter arrivare in un futuro a garantire
ad ogni bambina e bambino la terapia necessaria.

Riteniamo pero la formulazione attuale non sufficiente per rispondere alle necessita che la
presa a cdrico di un bambino con autismo comporta, in modo particolare riteniamo che la
proposta attuale non garantisce un funzionamento adeguato dei centri IPI.

Per questo motivo riteniamo che "attuale proposta necessiti delle seguenti modifiche:

. Riteniamo quindi fondamentale che vengano garantite le risorse finanziarie per una
terapia IPl sia da parte dei Cantoni che della Confederazione con i costi ripartiti in
ugual misura.

. Assicurare una continuitd della presa a carico anche dopo IPl, accompagnando il
bambino con un intervento meno intensivo, ma con lo stesso principio multidiscipli-
nare fino all’etd scolastica.

. E importante che siano definiti in modo chiaro i criteri di qualita delle terapie intra-
prese e che vi sia sufficiente attenzione alla formazione dei terapisti.

. Garantire la copertura dei costi di trasposto che non devono rientrare nel contributo
forfettario.

. Nell’lambito della raccolta dati riteniamo importante che si possa creare un registro
svizzero sull’autismo.

Dopo questa premessa ci permettiamo di apportare le nostre osservazioni ai vari articoli:

2. Osservazioni sulla proposta di legge

Art. 13a

Il problema maggiore della terapia intensiva precoce rimane la copertura finanziaria.
Fondamentale rimane 'approccio multi sistemico che coinvolge sia interventi di tipo sanita-
rio che interventi di tipo pedagogico, per rispondere alle fragilitd comunicative, comporta-
mentali e sensoriali del bambino. Non & possibile scindere in modo netto le percentuali dei



due interventi, limitare quello sanitario al 25% é& riduttivo e non corrisponde alle realta pre-
senti dei vari centri IPI.

Vista I'importanza del progetto, da parte della Al deve esserci una maggiore partecipazione
alle spese che fungerebbe anche da incentivo per le regioni ancora scoperte a creare un
centro IPl. Per questo motivo riteniamo adeguata una ripartizione in parti uguali dell’onere
finanziario.

Art. 68
La raccolta dati & fondamentale e permette di valutare I'efficacia dell’intervento, ma rite-
niamo necessario anche la creazione di un registro nazionale sull’autismo.

3. Ulteriori osservazioni in riferimento al rapporto esplicativo della procedura di consul-
tazione

1.1  Necessita di agire ed efficacia dell’intervento precoce intensivo

La cifra di 0.3% che si basa su studi di circa una ventina di anni fa non & pil reale. Una rac-

colta dati condotta in Ticino dal 2009 mostra una prevalenza che si aggira intorno allo 0.8%

e che rispecchia i dati presenti in altri paesi con registri analoghi. Questa percentuale au-

menta ancord se si considerano non solo i bambini con un autismo primario, ma tutti i bam-

bini con altre patologie cerebrali che manifestano anche comportamenti autistici.

Questa procedura all’inizio pud causare un costo elevato, ma siamo convinti che a lungo
termine permetterd ulteriori risparmi in quanto ci saranno meno bambini a carico dall’invali-
ditd.

1.2 Il progetto pilota e gli insegnamenti tratti

Il progetto IPl ha potuto dimostrare che una presa a carico multi-disciplinare che accomuna
interventi di tipo sanitario e pedagogico in modo intensivo, sia attualmente la risposta ade-
guata alla problematica dell’autismo. Su questo aspetto riteniamo che non sia corretto pro-
porre delle percentuali e soprattutto considerare un tetto massimo del 25 % delle cure sani-
tarie. Non bisogna dimenticare che in un progetto del genere vanno considerati altri costi
necessari come ad esempio quelli amministrativi.

1.3  Obiettivi

Garantire a tutti i bambini una presa a carico adeguata, ma non solo.

L’'esperienza insegna che l'intervento sul bambino autistico non termina dopo 2 anni di tera-
pia intensiva, ma & auspicabile garantire una continuitd della presa a carico, accompa-
gnandolo tramite interventi meno intensivi, ma con lo stesso approccio interdisciplinare fino
all’eta scolastica.



3.1 Lanormativa proposta

Per poter garantire la terapia a tutti i bambini con autismo & fondamentale che questo pro-
getto intrapreso possa continuare e che la Confederazione partecipi al contributo finanzia-
rio. Una distinzione chiara fra intervento pedagogico e sanitario non & possibile perché di-
pende molto da struttura a struttura. Non & comprensibile la riduzione al 25 % proposta
dalla legge. Dal nostro punto di vista riteniamo corretta la partecipazione della Confedera-
zione nella misura del 50%.

Condividiamo I'obiettivo di una maggiore collaborazione a livello inter-cantonale nel poter
permettere a tutti i bambini di poter usufruire di questo intervento.

4, Commento ai singoli articoli

Art. 13a

Cpv 1. Riteniamo importante che nelle raccomandazioni non ci sia solo la durata e 'intensita
del trattamento ma che siano definite anche le modalita d’intervento basati sulla lettera-
tura scientifica. Tutto questo comporta anche la garanzia di formazione dei terapisti che at-
tualmente risulta carente e la loro certificazione.

Cpv 2. Per le famiglie le spese di trasferta possono rappresentare un grosso onere finanzia-
rio quindi sarebbe auspicabile avere una copertura diversa e non inserita nel contributo for-
fettario.

Cpv 3. Un aspetto importante & che nella definizione di IPl non si tenga solo conto della du-
rata e dell’intensitd ma che ci siano dei chiari criteri di qualita e di controllo.

Art. 51 Spese di viaggio
Le trasferte che i genitori si devono assumere non sono né di tipo medico né pedagogico e
quindi non dovrebbero rientrare nell’ importo forfettario.

5.2 Ripercussioni per I'assicurazione

La valutazione dei costi proposta di circa 1077000 CHF per bambino per anno non & suffi-
ciente per garantire la copertura dei costi di una struttura IPl, & quindi necessaria una rivalu-
tazione di questo aspetto; tenendo in considerazione tutte le ulteriori spese necessarie (am-
ministrative, parte medica, costi per la formazione del personale, tempo di preparazione,
stesura di rapporti, discussioni di rete, ecc.).

5.4 Ripercussioni sanitarie, sociali ed economiche

Lo scopo principale & la garanzia di una buona qualitd di vita per tutte le bambine e i bam-
bini che intraprendono un percorso IPI. Se all’inizio 'impegno finanziario & importante va
perd riconosciuto che sull’arco della vita ¢i sard una riduzione notevole degli aiuti necessari
(invaliditd, presa a carico in istituti).



In conclusione pediatria svizzera auspica che tutti le bambine e i bambini affetti da autismo
possano essere presi a carico in modo ottimale dando loro tutte le competenze possibili per
affrontare il futuro.

Vi ringraziamo per aver prestato attenzione alle nostre richieste.

Cordiali saluti

Dr. med. Philipp Jenny
Presidente
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Vernehmlassungsantwort zur Anderung des Bundesgesetzes iiber die
Invalidenversicherung Intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus

Sehr geehrter Herr Bundesprasident,
Sehr geehrte Damen und Herren,

Wir bedanken uns fir die Einladung zum Vernehmlassungsverfahren beziiglich der Anderung
des Bundesgesetzes uber die Invalidenversicherung betreffend Intensive Fruhintervention bei
frihkindlichem Autismus.

Pro Infirmis begrusst, dass der Handlungsbedarf in Bezug auf die Finanzierung der intensiven
Frahférderung erkannt wurde. Ebenfalls begrissen wir es, dass hierflir eine gesetzliche
Grundlage geschaffen wird. Jedoch verfehlt die hier vorgeschlagene gesetzliche Grundlage das
Hauptziel, eine einheitliche Handhabung sicherzustellen.

Hierzu ist die aktuelle Ausgangslage insbesondere in Bezug auf die Finanzierung nochmals
darzulegen:

Im Rahmen des Pilotversuchs hat die IV sich verpflichtet, einen Pauschalbetrag von CHF 45°000
pro Kind und pro Jahr zu verguten, sofern die intensive Fruhintervention an einem von der IV
anerkannten Autismuszentren durchgeflihrt wird. Da die Pauschale von CHF 45000 in der Regel
knapp die Halfte der Kosten fir ein Therapiejahr deckte, war der Wohnsitzkanton bis anhin fir
die Finanzierung der Ubrigen Kosten verantwortlich. Die Restfinanzierung Gber die Kantone ist
aktuell sehr unterschiedlich ausgestaltet, so sind die Eltern je nach Wohnort mit erheblichen
Eigenkosten konfrontiert. Das heisst, die Eltern sind je nach Wohnsitzkanton mit Mehrausgaben
von CHF 40°000 oder mehr pro Therapiejahr konfrontiert.

Eine weitere Problematik, die sich im Rahmen des Pilotversuchs zeigte, war, dass das nachste
anerkannte Therapiezentrum je nach Wohnsitz sich nicht in einer zumutbaren Distanz (mehr als
eine Stunde Fahrt pro Weg) befand und die Eltern somit gezwungenermassen die Therapie an
einem von der IV nicht anerkanntem Zentrum durchfihren liessen, womit sie mit noch héheren
Kosten konfrontiert waren. In gewissen Fallen lag zwar das nachste Therapiezentrum in
zumutbarer Distanz, die Eltern waren jedoch mit einer Wartezeit fur einen Therapieplatz von bis
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zu einem Jahr oder mehr Kkonfrontiert. Bei einer Therapie, deren Wirksamkeit
nachgewiesenermassen vom Alter des jeweiligen Kindes abhangt, war ein solches Zuwarten
ebenfalls nicht zumutbar, weshalb nach Therapieanbietenden ausserhalb der anerkannten
Therapiezentren gesucht wurde. Dabei wurde Pro Infirmis jeweils um finanzielle Unterstitzung
der jeweiligen Therapien mit FLB angefragt.

Mit der vorgesehenen Anderung wird leider weiterhin keine einheitliche Handhabung
sichergestellt, da der Bund den Abschluss von Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von
IFl-Leistungen vollstandig den Kantonen Uberlasst.

1. Zugang zur IFI fur alle in der Schweiz lebenden Personen

In der Medienmitteilung vom 22. September 2023 hat das Bundesamt flr Sozialversicherung
festgehalten, dass mit der Anderung des Bundesgesetzes (iber die Invalidenversicherung unter
anderem sichergestellt werden soll, dass der Zugang zur IFI vereinheitlicht wird, so dass die
Massnahme mittelfristig allen Kindern und ihren Familien offensteht. Gemass
Medienmitteilung sollte die gesetzliche Grundlage die Zusammenarbeit mit den Kantonen regeln.
Leider sind mit der hier prasentierten Gesetzesvorlage beide Punkte in der Umsetzung nicht
sichergestellt.

Der Bund sieht vor mit der vorgeschlagenen Anderung, die Koordination resp. Zusammenarbeit
zwischen den Kantonen vollstandig den Kantonen zu Uberlassen. Daflr sei die Interkantonale
Vereinbarung fur soziale Einrichtungen (IVSE) auf die IFl auszuweiten. Es werde darum gehen,
die interkantonale Zusammenarbeit durch die Ausweitung der IVSE zu verstarken. Dabei
Uberlasst der Bund es den Kantonen, den Leistungsvereinbarungen mit den Anbietern von IFI-
Leistungen abzuschliessen.

Aus dieser Darlegung der geplanten Vorgehensweise ist zu schliessen, dass der Bund auch in
Zukunft keine Verantwortung fir die Koordination unter den Kantonen Ubernimmt. Eine
Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit genlgt nicht, zumal der aktuelle Zustand, in
welchem die Therapie — aufgrund kantonal unterschiedlicher Ausgangslagen — nicht allen Eltern
zuganglich und fir viele Familien unbezahlbar ist, nicht aufrechterhalten bleiben darf. Der Bund
sollte mit der Anderung der Gesetzesbestimmungen den Kantonen Mindestvorgaben im Hinblick
auf die drtliche Zuganglichkeit dieser IFI-Therapien geben. Fur eine effektive Veranderung der
aktuellen Situation ist es erforderlich, dass der Bund verbindliche Vorgaben zur zeitlichen
Erreichbarkeit solcher IFI-Zentren gibt, so dass die Kantone sicherstellen mussen, dass eine
Erreichbarkeit des nachstgelegenen IFI-Zentrums innerhalb einer Stunde fur alle betroffenen
Kinder schweizweit gewahrleistet werden kann.

Ebenfalls sind vorliegend Vorgaben zur Anzahl der angebotenen IFI-Zentren durch den Bund
dringend erforderlich. Dies zeigt die aktuelle Situation klar: Aktuell sind die Eltern bei den
anerkannten Zentren mit Wartefristen von Gber einem Jahr konfrontiert. Bei einer Therapie, deren
Wirksamkeit bekannterweise vom Alter des Kindes abhangig ist, ist eine solche Wartefrist nicht
zumutbar. Deshalb weichen viele Eltern auf private, von der IV nicht anerkannten Anbieter aus.
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Mit der vorgesehenen Gesetzesanderung nimmt sich der Bund vollstandig aus der Verpflichtung,
fur eine ausreichende Anzahl Therapieplatze besorgt zu sein, sondern beschrankt sich darauf,
festzuhalten, dass die IV die durchgeflihrten medizinischen Massnahmen nicht mitfinanziert,
wenn keine Vereinbarung zwischen dem Kanton und dem BSV vorliege. Somit bleibt es weiterhin
in der alleinigen Kompetenz der Kantone zu entscheiden, ob und wie viele IFI-Zentren sie
anbieten modchten. Es ist unverantwortlich, dass mit der gesetzlichen Verankerung der
Finanzierung auf Bundesebene zwar der Finanzierungsanteil der IV geklart wird, jedoch alle
weiteren ausserst massgebenden Aspekte — namlich Zuganglichkeit, Verfligbarkeit und
Restfinanzierung — offengelassen werden.

Der Bund verfehlt es mit dieser Vorlage leider, fur eine einheitliche Handhabung und fur ein
schweizweit ausgeglichenes Angebot an Therapiezentren zu sorgen. Eine blosse Starkung der
interkantonalen Zusammenarbeit zur Sicherstellung eines ausreichenden und geographisch
ausgewogenen Angebots genlgt hierflir nicht.

Als Mindestvoraussetzung sollte stattdessen den Kantonen vorgegeben werden, dass
jeder Kanton entweder ein eigenes IFI-Zentrum anbieten muss oder dass —insbesondere
die kleineren Kantone — zu verpflichten sind, sich einem Therapiezentrum anzuschliessen.

2. Aufteilung der Kosten

Der Bundesrat schlagt vor, sich mit 25% an den Kosten zu beteiligen. Dabei stutzt er sich
insbesondere auf den Aspekt, dass sich im Pilotversuch ein Anteil von ungefahr 25 Prozent an
medizinischen Massnahmen herauskristallisierte. Bei dieser Aufteilung fokussiert sich der
Bundesrat ausschliesslich auf die Aufteilung der padagogischen und medizinischen Aspekte
wahrend der laufenden Therapie. Die langfristigen finanziellen Einsparungen bei der
Kostenaufteilung sollten jedoch ebenfalls bericksichtigt werden missen: Zwar fuhrt der
Bundesrat aus, dass sowohl die Kantone wie auch die IV bei erfolgreicher Therapie
entsprechende finanzielle Einsparungen haben werden. Jedoch wird nicht genauer dargelegt, mit
welchen Einsparungen dabei auf Bundesebene zu rechnen ist. In Bezug auf die IV kdnnen die
Leistungseinsparungen nicht nur mit Wegfall der Hilflosenentschadigung, sondern auch mit
Wegfall einer allfalligen Rente sowie Assistenzbeitrdgen erheblich ausfallen. Die Aufteilung der
Therapiekosten sollte deshalb unter dem Aspekt der langfristigen Einspamisse erneut gepruft
werden. Bei der Aufteilung der Kosten sollen sowohl die Therapieelemente (medizinische
und péadagogische Elemente), aber auch die langfristigen monetaren Auswirkungen der
Therapie berticksichtigt werden.

3. Mitfinanzierung (Finanzielle Leistungen an Menschen mit Behinderung)
Da die Gesamtfinanzierung der Therapie mit der vorgesehenen Gesetzesanderung schweizweit

weiterhin keine einheitliche Finanzierungsgrundlage zulasst, ist davon auszugehen, dass
gewisse  Familien auch zuklUnftig auf die finanzielle  Unterstitzung durch
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Organisationen/Stiftungen angewiesen sind. Bis jetzt wurden diese Therapien von Pro Infirmis zu
einem grossen Teil durch FLB-Gelder mitfinanziert.

Aufgrund der Darlegungen des Bundes muss jedoch davon ausgegangen werden, dass eine
finanzielle Unterstitzung mit FLB in Zukunft ausgeschlossen sein kdnnte. Denn gemass den
geltenden Weisungen im Bereich FLB mussen bei der Gewahrung von finanziellen Leistungen
an Menschen mit Behinderung die Prinzipien der NFA (Neugestaltung des Finanzausgleichs und
der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen) bertcksichtigt werden. Deshalb dirfen keine
FLB-Gelder gesprochen werden fur Leistungen, deren Erbringung in den Zustandigkeitsbereich
von Kantonen oder Gemeinden fallen (Rz 3005 Kreisschreiben Uber die Leistungen an die
gemeinnitzigen Institutionen gemass Art. 17 und 18 ELG (KSIU)).

Da vorliegend sich der Bund zwar mit einem Pauschalbetrag an der Therapie beteiligt, jedoch die
Ubrigen Aspekte in der Zustandigkeit der Kantone liegen, ist davon auszugehen, dass gestutzt
auf Rz 3005 KSIU ein entsprechendes finanzielles Loch bei der Finanzierung der IFI-Therapien
nicht mehr mit FLB gedeckt werden darf. Dies fihrt zu einer noch starkeren Schlechterstellung
der betroffenen Eltern, als es bereits jetzt der Fall ist. Der Bundesrat erlautert zwar, dass das Ziel
sei, mittelfristig allen Kindern in der Schweiz und ihren Familien die IFI zuganglich zu machen. Er
schweigt aber leider dazu, wie die Finanzierung erfolgen soll, solange dieses Ziel mangels
Vorgaben auf Bundesebene auch effektiv erreicht wird und solange nicht alle Kantone ein solches
Therapiezentrum anbieten oder sich einem ausserkantonalen Zentrum angeschlossen haben. Es
darf nicht sein, dass Eltern je nach Wohnort finanziell und Kinder therapeutisch erheblich
benachteiligt sind, weil schweizweit keine umfassende einheitliche Regelung besteht. Der
Bundesrat muss sich detailliert dazu aussern, wie die Finanzierung der Therapien
zwischenzeitlich erfolgen soll, sofern das genannte mittelfristige Ziel, allen Familien die IFI
zuganglich zu machen, per 1. Januar 2027 noch nicht umgesetzt ist.

Wir bitten Sie, unsere Anliegen zu bericksichtigen und danken Ihnen fir die Gelegenheit zur
Stellungnahme.

Pro Infirmis
FUr die Direktion

? L1 [/\\

Felicitas Huggenberger Stéphanie Zufferey
Direktorin Mitglied der Geschaftsleitung

www.proinfirmis.ch
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ANDERUNG DES IVG
FRUHINTERVENTION BEI
FRUHKINDLICHEM AUTISMUS

Stellungnahme von Procap Schweiz

A. Allgemeine Bemerkung

Procap begrusst, dass der hohe Nutzen der intensiven Frihintervention bei frihkindli-
chem Autismus (IFl) anerkannt und der Handlungsbedarf bei der Finanzierung dieser
intensiven Fruhférderung erkannt wird. Die Schaffung einer entsprechenden gesetzli-
chen Grundlage fir die Zeit nach der Beendigung des bis Ende 2026 laufenden Pilotver-
suchs wird ebenfalls begrusst, allerdings verfehlt die vom Bundesrat vorgeschlagene
Regelung das Ziel, den Zugang zur IFl zu vereinheitlichen und allen Kindern und ihren
Familien zu ermdglichen.


mailto:sekretariat.iv@bsv.admin.ch

B. Materielle Bemerkungen

1. Aktuelle Finanzierung im Pilotversuch: Kosten fiir IFl nicht fiir alle Kinder und
ihre Familien gedeckt.

Im Rahmen des noch bis Ende 2026 laufenden Pilotversuchs beteiligt sich die Invalidenversi-
cherung mit einem Pauschalbetrag von 45000 Franken pro Kind und pro Jahr an der IFI, sofern
diese an einem von der Invalidenversicherung anerkannten Autismuszentrum durchgefihrt
wird. Da die Pauschale von 45'000 Franken in der Regel nur knapp die Halfte der Kosten fir ein
Therapiejahr deckt, ist bis anhin der Wohnsitzkanton fir die Finanzierung der Gbrigen Kosten
verantwortlich. Diese Restfinanzierung ist aktuell allerdings von Kanton zu Kanton sehr unter-
schiedlich ausgestaltet, was dazu flihrt, dass die Eltern je nach Wohnkanton mit selbst zu tra-
genden Kosten in der Héhe von teilweise sogar mehr als 40°‘000 Franken pro Therapiejahr kon-
frontiert sind.

Im Rahmen des Pilotversuchs zeigte sich weiter, dass sich das nachste anerkannte Therapie-
zentrum je nach Wohnsitz nicht in einer zumutbaren Distanz befindet. Dadurch sind die Eltern
gezwungen, die Therapie an einem Autismuszentrum durchfuhren zu lassen, das nicht Uber
eine IV-Anerkennung verfiigt. In solchen Fallen sind die von den Eltern selbst zu tragenden
Kosten gar um ein Vielfaches hoher als 40‘000 Franken pro Therapiejahr. Aber selbst wenn das
nachste von der Invalidenversicherung anerkannte Autismuszentrum in zumutbarer Distanz
vom Wohnort liegt, betragt die Wartezeit fir einen Therapieplatz nicht selten bis zu einem Jahr
oder langer. Bei einer Therapie, deren Wirksamkeit nachgewiesenermassen vom Alter des je-
weiligen Kindes abhangt, ist ein solches Zuwarten nicht zumutbar, so dass die Eltern nachvoll-
ziehbarerweise nach Therapieanbietenden ausserhalb der von der Invalidenversicherung aner-
kannten Autismuszentren suchen. Durch dieses notwendige Ausweichen auf ein Autismuszent-
rum ohne IV-Anerkennung sind viele Eltern mit hohen Kosten konfrontiert und oftmals gezwun-
gen, bei der Pro Infirmis ein Gesuch um finanzielle Unterstitzung der jeweiligen Therapien Uber
finanzielle Leistungen flr Menschen mit Behinderung (FLB) zu stellen.

Mit der nun vom Bundesrat vorgeschlagenen Anderung des IVG wird leider weiterhin keine ein-
heitliche Handhabung sichergestellt und der Zugang zur IFl wird nicht allen Kindern und ihren
Familien offenstehen, denn der Bund Uberlasst den Abschluss von Leistungsvereinbarungen
mit den Anbietern von IFl-Leistungen vollstandig den Kantonen.

2. Zugang zur IFI fur alle in der Schweiz lebenden Kinder

Mit der vorgeschlagenen Anderung des IVG mdchte der Bundesrat unter anderem sicherstellen,
dass der Zugang zur IFI vereinheitlicht wird, so dass die Massnahme mittelfristig allen Kindern
und ihren Familien offensteht. Zudem soll die Zusammenarbeit zwischen Bund und Kantonen
Uber Vereinbarungen geregelt werden. Allerdings soll es keine Rechtsnorm auf Bundesebene
geben, die die Kantone verpflichtet, IFI-Leistungen anzubieten. Auch soll der Abschluss von Leis-
tungsvereinbarungen mit den Anbietenden von IFI-Leistungen den Kantonen obliegen. Im Wissen
darum, dass vor allem kleinere Kantone wohl kein eigenes IFI-Angebot entwickeln werden, ver-
weist der Bundesrat auf eine notwendige Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit. Hier-
fur soll die Interkantonale Vereinbarung fur Soziale Einrichtungen (IVSE) auf die IFI ausgeweitet
werden.

Aus der Sicht von Procap wird eine Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit nicht ge-
ndgen, um den Zugang zur IFI zu vereinheitlichen und die Massnahme mittelfristig allen Kindern
und ihren Familien zuganglich zu machen. Wie unter Ziff. 1 ausgefuhrt, zeigt der aktuelle Stand
vielmehr, dass die IFI weder fur alle Kinder und ihre Eltern zuganglich noch fir alle Familien
finanzierbar ist. Dieser Zustand darf nicht so aufrechterhalten bleiben. Hinzu kommt, dass — wie
Pro Infirmis in ihrer Stellungnahme zum bundesratlichen Vorschlag ausfiihrt — davon auszugehen



ist, dass eine finanzielle Unterstiitzung mit FLB unter Berticksichtigung der Prinzipien der Neu-
gestaltung des Finanzausgleichs und der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen (NFA)
in Zukunft ausgeschlossen sein konnte.

Procap fordert den Bund daher auf, den Kantonen im Hinblick auf die Zuganglichkeit der IFI Min-
destvorgaben zu machen. Nur mit verbindlichen Vorgaben durch den Bund I&asst sich die aktuell
unbefriedigende Situation verandern und verbessern, so dass die Kantone flr alle betroffenen
Kinder ausreichende Therapieplatze zur Verfligung stellen und die Erreichbarkeit eines nachst-
gelegenen IFI-Zentrums gewahrleisten.

Mit der vorgeschlagenen Anderung des IVG verfehlt es der Bundesrat, fiir eine einheitliche Hand-
habung und fur ein schweizweit gewahrleistetes Angebot an IFl-Leistungen zu sorgen. Eine
blosse Starkung der interkantonalen Zusammenarbeit flhrt nicht zu einem ausreichenden und
geographisch ausgewogenen Angebot an IFI-Leistungen.

3. Erhdhung der Kostenbeteiligung der Invalidenversicherung

Der Bundesrat schlagt vor, dass sich die Invalidenversicherung im Umfang von maximal 25 Pro-
zent an den Kosten der IFI beteiligt. Dabei stitzt er sich insbesondere auf den Aspekt, dass der
Anteil des medizinischen Personals im Pilotversuch bei 30 Prozent lag und im verlangerten Pilot-
versuch auf 20 Prozent gesenkt wurde.

Bei dieser Aufteilung fokussiert sich der Bundesrat ausschliesslich auf die Aufteilung der pada-
gogischen und medizinischen Aspekte wahrend der laufenden Therapie. Bei der Kostenaufteilung
sollten aber vielmehr auch die langfristigen finanziellen Einsparungen berlcksichtigt werden.
Zwar fuhrt der Bundesrat in seinen Erlauterungen selbst aus, dass durch eine erfolgreiche IFI-
Therapie sowohl die Kantone als auch die Invalidenversicherung langerfristige und erhebliche
Einsparungen haben werden. Angesichts der zu erwartenden erheblichen Einsparungen durch
den Wegfall von Hilflosenentschadigung, Assistenzbeitrdgen und IV-Renten fordert Procap den
Bundesrat auf, die Kostenbeteiligung der Invalidenversicherung substantiell zu erhéhen.

4. Reisekosten

In einem neuen Absatz 3 zu Artikel 51 IVG schlagt der Bundesrat eine Prazisierung vor, wonach
die Invalidenversicherung den Betroffenen Familien im Rahmen der IFI keine Reisekosten ver-
guten, wenn fur die IFI-Leistung eine Fallpauschale ausgerichtet wird. Gemass Bundesrat kdnn-
ten in solchen Fallen die Kantone den betroffenen Familien die Reisekosten zurtickerstatten.

Procap fordert eine gesetzliche Regelung, die sicherstellt, dass die Kantone den Betroffenen die
Reisekosten aus den erhaltenen Fallpauschalen zurlckvergiten missen und nicht nur kdnnen.

Wir bitten Sie, unsere Anliegen zu berticksichtigen und danken Ihnen fir die Gelegenheit zur
Stellungnahme.

Freundliche Grisse

Anna Pestalozzi

Stv. Leiterin Sozialpolitik
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Concerne :
Consultation Modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité
(Intervention précoce intensive en cas d’autisme infantile)

Mesdames, Messieurs,

Nous vous remercions d'avoir été inclus dans le cercle des associations consultées
sur la modification de la loi fédérale sur I'assurance-invalidité (intervention précoce
intensive en cas d'autisme).

Notre société est intervenue trés en amont du projet pilote et a eu l'occasion de
participer, au travers de ses représentants, aux différents groupes de travail conduits
sous I'égide de l'assurance-invalidité.

Dans un premier temps, nous tenions a saluer la formalisation ainsi que la modification
de la loi fédérale sur l'assurance-invalidité visant a soutenir l'intervention précoce
intensive en autisme. Nous sommes convaincus que ceci représente aussi bien un
bénéfice pour les enfants autistes et leur famille, qu'un gain a long terme pour les
cantons en comparaison des colts occasionnés (pédagogie spécialisée, soins, rentes
Al).

En ce qui concerne le texte de loi lui-méme, il nous semble qu'il subsiste quelques
ambiguités qui ne sont pas forcément traitées dans le rapport explicatif.

Art. 13 al. 2

« L'assurance prend a sa charge un quart au maximum des codts moyens
estimés ...».

Il conviendrait ici de préciser s'’il s'agit des colts moyens au niveau national ou de
préciser s’il y a un baréme d'ajustement cantonal.

En effet, la mise en ceuvre financiére de cette prestation est soumise a des conditions
qui peuvent varier considérablement d'une région a l'autre (loyer, prix des salaires,
mise en ceuvre cantonale d'un salaire minimum pour le personnel auxiliaire, etc.).
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Art. 13 al. 3b

Le Conseil Fédéral régle « la durée et l'intensité des mesures médicales » et al. 3e «
les criteres pour évaluer l'efficacité ».

Dans le texte, il réside une forme d'ambiguité quant aux contrbles de l'efficacité des
méthodes, qu'elles soient pédagogiques ou médicales, entreprises dans l'intérét des
enfants.

En effet, les prises en charge intensives préscolaires de l'autisme existent dans
certains cantons depuis plusieurs dizaines d'années. Cependant, ce n'est qu’au cours
des 10 a 15 derniéres années que des méthodes effectives ont été développées.
Celles-ci montrent qu'il y a un réel effet aussi bien sur la réduction des symptémes
d'autisme que sur la possibilité d'atténuer ou d'éviter completement la déficience
intellectuelle secondaire a l'autisme.

Dans ce contexte, nous redoutons que si les seuls criteres d’intervention se
concentrent sur le nombre d'heures et la composition des équipes - sans prendre en
compte la nécessité d'employer des méthodes scientifiquement démontrées comme
efficaces, a l'aide d'une littérature basée sur des évidences — I'on ne puisse aboutir a
une prise en charge qui porte réellement les fruits des moyens investis.

Le domaine médical est particulierement sensible, dans I'évolution de sa culture sous
la pression des colts de la santé en Europe, aux bonnes pratiques basées sur les
évidences scientifiques.

Ceci n'est pas forcément encore le cas de tous les groupes pluriprofessionnels qui
seront investis dans les approches intensives précoces de l'autisme.

A notre sens, ceci n'est pas suffisamment explicité et pris en compte.

Article 68n°Vies g|.1q.

Il est explicité que des données qui permettent de suivre le développement de I'enfant
devront étre réalisées notamment a l'aide de tests standardisés.

Nous relevons que ces tests nécessitent souvent des compétences particuliéres et
spécialisées. Les compétences pour la prise en charge précoce intensive et
I'évaluation diagnostique clinique quantitative sont différentes. Les compétences pour
I'évaluation standardisée ne sont pas forcément présentes au sein des centres
d'intervention précoce.

Nous estimons qu'il est important de permettre des évaluations de qualité. Cependant,
l'investissement et le colt nécessaires a ces évaluations sont minimisés, ou pas
évalués a leur juste valeur, selon notre appréciation.

De plus, puisque durant l'intervention, les mesures médicales sont a charge du centre
d'intervention précoce, comment imagine-t-on le financement de ces évaluations si
elles doivent se faire a I'extérieur du centre d'intervention précoce ? Nous pouvons
citer des exemples ou le centre de diagnostic cantonal ou méme une évaluation dans
un autre canton pour les cantons qui n'ont pas accés a un centre expert.
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Réaction au rapport explicatif relatif a I'ouverture de la procédure
de consultation

En général il serait souhaitable de modifier la terminologie « autisme infantile » et de
I'actualiser.

Page 4, 1.1

Il est indiqué que la prévalence de I'autisme infantile précoce est d'environ 0,3 %. Il est
a relever que ce chiffre est basé sur une étude de 2012 ainsi que sur des données
vraisemblablement collectées dans les années 2000 a Zurich.

Toutefois, depuis la recommandation du Conseil Fédéral concernant la prise en charge
de l'autisme de 2018, de nombreux centres experts cantonaux ont ouvert leurs portes.
Une conscience nettement accrue des pédiatres par rapport a la nécessité d'intervenir
précocement a conduit, surtout dans les centres qui ont une offre d'intervention
précoce intensive dans le cas des projets pilotes, a des chiffres supérieurs a 0,3 % de
la population.

Il n'y a pas en Suisse un recensement précis ou un registre national permettant une
évaluation du diagnostic de l'autisme, encore moins du diagnostic précoce.
Cependant, si on s'en remet par analogie a d'autres pays qui bénéficient de registre
plus précis, on peut raisonnablement escompter un taux deux a trois fois supérieur
aux chiffres présentés dans le rapport (sur la base des registres des pays voisins ou
des chiffres US issus du CDC publiés tous les deux ans).

Méme si ceci représente un colt supplémentaire, on ne peut que se réjouir de cette
observation puisque chaque enfant pour lequel on peut offrir une intervention précoce
intensive représentera un gain substantiel en termes de charges financieres par la
suite.

Page 5, 1.2

Comme mentionnés plus haut. Nous pensons qu'il est important que les
recommandations dépassent le cadre de la durée et de l'intensité de l'intervention,
mais puissent également fixer les modalités d'intervention et les modéles de prise en
charge reconnue comme efficace sur la base d'une littérature “Evidence based” (basé
sur les connaissances scientifiques actuelles).

Page 6, 1.3

Il est indiqué que le « but étant qu'a moyen terme I'lP1 soit accessible a tous les enfants
en Suisse et a leurs familles ».

L'expérience communiquée par les centres pilotes montre que I'lPl nécessite un
engagement important des familles. Celui-ci n'est pas forcément a portée de toutes les
familles en fonction des modéles proposés.

En effet, lorsque l'offre est proposée dans des centres dédiés, ceci sélectionne des
familles qui ont les ressources et I'organisation permettant d'amener I'enfant dans le
centre. Ce sont plus souvent des familles qui sont favorisées sur le plan socio-
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économique avec l'un des deux parents travaillant a temps partiel. Si nous voulons
étendre le cercle des familles pouvant bénéficier de lintervention. Il est
vraisemblablement nécessaire de pouvoir intervenir dans les lieux de la petite enfance.
Ceci conduit a des déplacements d'intervenants et du temps de déplacement qui doit
pouvoir étre pris en compte dans le colt de la thérapie et rendu possible. Faute de
quoi, une proportion importante des familles ne pourra pas participer.

C’est la raison pour laquelle, dans I'al. 3 de I'Art. 13a sous lettre d. Il est indiqué que le
conseil fédéral régle « les conditions de participation a l'intervention précoce intensive
lie a la santé des assurés et a leur age ». ll sera vraisemblablement nécessaire de
prendre également en compte les possibilités d'accés des usagers.

Page 9, 3.2

Il est écrit que le fait d'opter pour des versements de forfait aux cantons permet d'éviter
les anticipations inopportunes « notamment celle d'augmenter la part du personnel
médical ou d'opter pour une prise en charge exclusivement médicale de l'autisme
infantile ». Cette analyse nous semble assez surprenante.

En effet, aujourd'hui, avec une cantonalisation de la prestation IPl en autisme, la
probabilité nous semble plutét pencher vers une augmentation du personnel
pédagogique engage et d'un risque de « démédicalisations de la prestation ».

Ces derniéres années, I'ouverture de nouvelles structures pilote, s'est fait largement
sous le giron de la pédagogie ou de la pédagogie spécialisée.

Selon notre appréciation, le défi sera précisément de garder un équilibre de
I'engagement des pluriprofessionnels autour de I'enfant TSA dans le but de ne pas
perdre la dimension spécifique du soin (médecins, psychologues, infirmiers, etc.),
basée sur les évidences des interventions intensives précoces, telles qu'elles ont pu
étre conduites dans les premiers centres pilotes en Suisse et telles quelles sont
recommandées a l'international, la pluridisciplinarité étant une variable essentielle sur
le modéle IPI.

En effet, la cantonalisation et le rattachement préférentiel aux structures de pédagogie
spécialisée représentent un risque de clivage pédago-thérapeutique qui doit étre pris
en compte et qui n’a aujourd’hui aucun lieu d’étre.

En ce sens, le mécanisme de financement proposé ainsi que le pilotage qualité par
I'assurance-invalidité représente une garantie que nous saluons.

Page 9, Art. 4 : Commentaires des dispositions

Dans le commentaire de I'Art. 13 al. 1, c'est une des rares mentions dans le texte let.
b. « les méthodes d'intervention utilisées ».

Or, nous trouvons que dans le texte de la loi, le point b reste vague et ne mentionne
pas spécifiquement la nécessité d’une validation des méthodes scientifiquement
prouvées, puisqu'il mentionne simplement que l'intervention précoce intensive fait
'objet d'une planification cantonale. Il n'est pas précisé dans la loi que cette
planification couvre également les méthodes d'intervention utilisées. Nous pensons
que cela devrait étre précisé pour éviter toute ambiguité dans le futur et assurer aux
enfants une prise en charge en accord avec les données scientifiques actuelles. Un
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pilotage de l'efficacité des méthodes suivies, basé sur la littérature scientifique, nous
semble un élément clé du succes du dispositif. Le seul suivi de lintensité et de la
diversité des professionnels engagés n’est pas suffisant a lui seul. En effet, le choix
de l'intervention doit également s’accompagner d’une garantie de formation des
intervenants dans le modele d’intervention choisi. Faute de quoi, les interventions ne
risquent de ne pas étre effectuées correctement. Il en est ainsi de lintervention
précoce comme d’autres interventions thérapeutiques ou pédagogiques. L'IPI en
autisme ne fait pas exception.

Actuellement, la loi ou les descriptifs qui accompagnent le projet ne mentionnent
absolument pas les nécessités de formation et de certification des intervenants, quel
que soit le groupe professionnel thérapeutique ou pédagogique.

Comme société médicale engagée dans la formation des professionnels de soins, la
SSPPEA identifie cela comme une lacune.

Page 10

Il est également montré en exemple que la transition apres I'lPI est considérée.
Cependant, elle est complétement absente des textes.

C'est regrettable, car dans le projet pilote encore en cours, aprés deux années
d'interventions intensives, un budget est disponible pour permettre le financement de
la transition jusqu'au moment de I'entrée en scolarité.

Cette mesure s'est avérée essentielle pour éviter des régressions chez les enfants qui
avaient bénéficié de l'intervention précoce intensive et qui sont encore, pour une
proportion importante d’entre eux, trop jeunes pour rejoindre I'école.

Nous pensons que ceci devrait étre ajouté, car la pertinence en a été démontrée lors
des projets pilotes. Une somme forfaitaire de 1000 CHF par mois pour maximum 12
mois fait partie du projet pilote. Celle-ci devrait également trouver sa place dans le
texte de loi définitif.

Page 10 Al. 2

Un forfait est prévu pour l'assuré qui doit se déplacer. Comme indiqué dans notre
commentaire plus haut, si I'on veut étre en mesure d'intervenir auprés d'un grand
nombre de familles, ceci nécessitera forcément une intervention des professionnels
dans les lieux de la petite enfance.

Il convient donc aussi pour ce cas de figure de prévoir un forfait pour le déplacement
de l'intervenant, car ce sera probablement le plus fréquent si 'on souhaite offrir une
intervention de type IPI a la majorité des enfants concernés par le TSA. L’éventuel
déplacement des intervenants n'est pas envisagé ou mentionné dans le texte jusqu'a
présent, et seul cas de figure du déplacement de I'enfant a été prévu.

Page 10 Al. 3

Nous pensons que cet alinéa devrait spécifiquement mentionner les méthodes
d'intervention utilisées qui doivent faire I'objet d'une définition formelle conjointe entre
la Confédération et les cantons
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Page 12, Al. 4

Il conviendra également de prévoir une couverture pour la collecte des données
nécessaires visant a évaluer l'efficacité de l'intervention.

En effet, il est vraisemblable que pour la qualité de la collecte de ces données, elle
soit, dans un certain nombre de situations, indépendante du centre qui effectue
l'intervention. Ceci parce que les compétences d'évaluation quantitative des
caractéristiques de l'enfant ne sont pas forcément disponibles dans le centre
d'intervention précoce. Ces évaluations quantitatives peuvent étre exécutées par des
entités ou des groupes distincts (par exemple centre cantonal rattaché au dispositif
thérapeutique pour le bilan diagnostic et I'évaluation et centre pédagogique pour
I'exécution d'une partie des prestations).

Par conséquent, ce qui touche a I'évaluation et au diagnostic devrait étre compris dans
des forfaits distincts de ceux qui concernent l'intervention.

Page 14, 5.2

Il est mentionné une évaluation d'environ 107 000 Fr. par enfant et par an dans les
années a venir identifiees dans I'évaluation du projet pilote publié en 2021. Nous
relevons qu'il est vraisemblable que ce montant ait évolué suite a l'inflation intervenue
depuis lors. Ajouté a cela l'instauration du salaire minimum dans plusieurs cantons a
été responsable d'un renchérissement de la prestation évaluée dans les rapports du
groupe de travail 2021, car I'évaluation avait précédé l'introduction du salaire minimum
en Suisse.

Page 15

Nous saluons la perspicacité des analyses financiéres par l'assurance-invalidité et le
potentiel d'économie de l'intervention précoce intensive tel que décrit a la page 15. I
est précisé que les colts estimés seront de 15’000 a 30'000 CHF par an avec un
maximum de 60 000 CHF/2 ans. Ces montants ont sans aucun doute été calculés sur
la base du TARMED et des tarifs de psychologue en délégation. Il conviendra de
pouvoir aussi prendre la réévaluation du PsyTarif et du TARDOC en compte dans
I'ajustement de ces évaluations.

Page 17, 5.4

Nous estimons qu'il résultera un co(t supplémentaire pour les institutions ou des
institutions tierces nécessaires a la collecte des données. Il est a relever que pour
certains centres pilotes ces données ont pu étre collectées par le passé grace a des
projets de recherche financés notamment par le fonds national suisse. Ces recherches
prennent ou prendront fin. Il est donc nécessaire de pouvoir financer une collecte de
données essentielles au bon pilotage de la prestation.

Ces collectes devraient pouvoir soit entrer dans un cadre forfaitaire, soit étre financées
au tarif TARPSY/TARDOC.

Nous restons a disposition pour tout commentaire et/ou question éventuelle.
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En vous remerciant pour l'intérét porté a notre missive, veuillez agréer, Mesdames,
Messieurs, I'expression de mes salutations les meilleures.

Biga Keller Step
Co-Président SSPPEA “Presi
SSPEA Altenbergstrasse 29 T. +41 (0)22 322 89 20
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Anderung des Bundesgesetzes Uber die Invalidenversicherung
Intensive Fruhintervention bei friihkindlichem Autismus

A. Allgemeine Ruckmeldung zum erlauternden Bericht zur Erdffnung des
Vernehmlassungsverfahrens

1. Allgemeine Rickmeldung

Grundsatzlich wird die Anderung des Bundesgesetztes fiir gut befunden, damit
eine gesetzliche Grundlage fur IFI geschaffen wird und das Angebot far alle
betroffenen Kinder in der Schweiz gesichert wird. Es bedarf aus unserer Sicht
jedoch einiger Anpassungen, insbesondere:

e Das Angebot der Intensiven Fruhintervention (IFI) sollte, unabhangig von geplanten
Kosteneinsparungen, allen Kindern mit Autismus zur Verfigung stehen. Die
Kostenbeteiligung mit Einschrankungen ist nicht gerechtfertigt. Deshalb ist aus
unserer Sicht eine Pauschale zur Erbringung der Dienstleistung mit Kostenwahrheit
festzulegen — unabhangig von finanziellen Einsparungen.

e Die Fallpauschale ist kostendeckend festzulegen. Den Anbietenden darf kein
unverschuldetes Defizit entstehen fur erbrachte Leistungen, die von Bund und
Kanton in Auftrag gegeben werden.

e Ausgehend von der bestehenden Praxis mit einem interdisziplinaren Vorgehen ist
es erforderlich, dass Bund und Kantone eine gemeinsame Planung und
Durchfuhrung anstreben sowie die Qualitadtsstandards festlegen. Daher ist eine
strikte  Abgrenzung zwischen Bund und Kanton bzw. medizinischen und
padagogischen Massnahmen mit einem definierten Maximalwert nicht Erfolg
versprechend.

¢ Die im Verlauf des Pilotversuchs vorgenommene Senkung des IV-Anteils ist flir uns
nicht nachvollziehbar. Zudem werden mehrheitlich keine Strukturkosten, z.B. flr
Leitung, Verwaltung usw. ubernommen. Fir die geforderte Qualitatssicherung sind
diese jedoch notwendig. Aus finanziellen Grinden soll weder fir medizinische noch
fur padagogische Massnahmen ein Anreiz bestehen. Fur die Férderung / Therapie
des Kindes in der Dynamik der Entwicklung ist es notwendig, nicht an fixe
Interventionszugange gebunden zu sein, sondern bedurfnisorientiert entscheiden
zu kénnen, welche Intervention ein Kind zu welchem Zeitpunkt in welchem Umfang
bendtigt.

¢ Neben der Fallpauschale fir die medizinischen Leistungen bedarf es weiterhin der
Finanzierung von Reisekosten fir Familien und Fachpersonen.

e Es bedarf der Konkretisierung, welche Kinder der Bundesrat generell vorsieht aus
dem Angebot auszuschliessen. Genetische Erkrankungen oder generell andere
Erkrankungen, wenn ja, welche. Dieser Vorgang ist inhaltlich nicht, resp. nur
bedingt zu rechtfertigen, da auch diese Kinder ein diverses individuelles
Entwicklungspotential haben.

e Statt von ,fruhkindlichem Autismus® sollte die aktuelle Terminologie ,Autismus-
Spektrum-Stérung (ASS)“ verwendet werden.



2. Zugang zur IFI fur alle betroffenen Kinder im Autismus-Spektrum

In der Medienmitteilung vom 22. September 2023 hat das Bundesamt flir Sozialversicherung
festgehalten, dass mit der Anderung des Bundesgesetzes (iber die Invalidenversicherung
unter anderem sichergestellt werden soll, dass der Zugang zur IF| vereinheitlicht wird, so dass
die Massnahme mittelfristig allen Kindern und ihren Familien offensteht. Gemass
Medienmitteilung sollte die gesetzliche Grundlage die Zusammenarbeit mit den Kantonen
regeln. Leider sind mit der hier prasentierten Gesetzesvorlage beide Punkte in der Umsetzung
nicht sichergestellt.

Der Bund sieht vor mit der vorgeschlagenen Anderung, die Koordination resp.
Zusammenarbeit zwischen den Kantonen vollstandig den Kantonen zu Gberlassen. Dafur sei
die Interkantonale Vereinbarung flr soziale Einrichtungen (IVSE) auf die IFI auszuweiten. Es
werde darum gehen, die interkantonale Zusammenarbeit durch die Ausweitung der IVSE zu
verstarken. Dabei Uberlasst der Bund es den Kantonen, den Leistungsvereinbarungen mit den
Anbietern von IFI-Leistungen abzuschliessen.

Aus dieser Darlegung der geplanten Vorgehensweise ist zu schliessen, dass der Bund auch
in Zukunft keine Verantwortung fur die Koordination unter den Kantonen Ubernimmt. Eine
Verstarkung der interkantonalen Zusammenarbeit genugt nicht, zumal der aktuelle Zustand,
in welchem die Therapie — aufgrund kantonal unterschiedlicher Ausgangslagen — nicht allen
Eltern zuganglich und fur viele Familien unbezahlbar ist, nicht aufrechterhalten bleiben darf.
Der Bund solte mit der Anderung der Gesetzesbestimmungen den Kantonen
Mindestvorgaben im Hinblick auf die értliche Zuganglichkeit dieser IFI-Therapien geben. Fr
eine effektive Veranderung der aktuellen Situation ist es erforderlich, dass der Bund
verbindliche Vorgaben zur zeitlichen Erreichbarkeit von IFl-Zentren gibt. Zur Sicherstellung
sind aufsuchende Modelle, wie Inventionen bei den Familien zuhause, gleichwertig zu
unterstitzen und finanzieren.

Bund wie Kanton sollten offenkundig dafiir verantwortlich sein, eine ausreichende Anzahl an
Therapieplatzen zur Verfugung zu stellen. Dies zeigt die aktuelle Situation klar: Aktuell sind
die Eltern bei den anerkannten Zentren mit Wartefristen von lGber einem Jahr konfrontiert. Bei
einer Therapie, deren Wirksamkeit bekannterweise vom Alter des Kindes abhangig ist, ist eine
solche Wartefrist nicht zumutbar. Deshalb weichen viele Eltern auf private, von der IV nicht
anerkannten Anbieter aus. Mit der vorgesehenen Gesetzesanderung nimmt sich der Bund
vollstandig aus der Verpflichtung, flr eine ausreichende Anzahl Therapieplatze besorgt zu
sein, sondern beschrankt sich darauf, festzuhalten, dass die IV die durchgefiihrten
medizinischen Massnahmen nicht mitfinanziert, wenn keine Vereinbarung zwischen dem
Kanton und dem BSV vorliege. Somit bleibt es weiterhin in der alleinigen Kompetenz der
Kantone zu entscheiden, ob und wie viele IFI-Zentren bzw. Angebote sie anbieten mdchten.
Es ist unverantwortlich, dass mit der gesetzlichen Verankerung der Finanzierung auf
Bundesebene zwar der Finanzierungsanteil der IV geklart wird, jedoch alle weiteren dusserst
massgebenden Aspekte — namlich Zuganglichkeit, Verfligbarkeit und Restfinanzierung —
offengelassen werden.

Der Bund verfehlt daher mit dieser Vorlage leider, fur eine einheitliche Handhabung und flr
ein schweizweit ausgeglichenes Angebot an Therapiezentren zu sorgen. Eine blosse
Starkung der interkantonalen Zusammenarbeit zur Sicherstellung eines ausreichenden und
geographisch ausgewogenen Angebots genigt hierfiir nicht.

Es sind daher Mindestvoraussetzungen zu definieren, die allen betroffenen Kindern im
Autismus-Spektrum einen Zugang sichern.



3. Ausreichende, kostendeckende Finanzierung des definierten Angebots

Wir begrussen, dass Bund und Kanton Qualitdtsvorgaben definieren. Das Angebot ist daher
unter der Bertlcksichtigung der definierten Vorgaben kostendeckend zu finanzieren, ohne
dass bei den Anbietenden oder den betroffenen Familien Liicken entstehen.

Es ist dem Umstand Rechnung zu tragen, dass die intensive Frihintervention durch den
hohen Anteil spezialisierter Fachpersonen kostenintensiv ausfallt. Des Weiteren sind die
Kosten fir die notwendigen autismusspezifischen Weiterbildungen der Mitarbeitenden zu
bertcksichtigen und ebenso zu finanzieren. Die Fallpauschale sollte daher nicht fix definiert
werden, sondern anhand eines definierten Instruments bzw. Schllssels, mit Abgeltung der
Vollkosten.

Auch sollten die betroffenen Familien keine zusatzlichen finanziellen Belastungen erfahren.

Eine Vollkostenrechnung muss angestrebt werden, damit sich die IFI-Anbietenden auf ihr
fachliches Kerngeschaft konzentrieren konnen, statt Spenden zu sammeln und kantonal
unterschiedliche gesetzliche Grundlagen umzusetzen.

4, Mitfinanzierung (Finanzielle Leistungen an Menschen mit Behinderung)

Da die Gesamtfinanzierung der Therapie mit der vorgesehenen Gesetzesanderung
schweizweit weiterhin keine einheitliche Finanzierungsgrundlage zulasst, ist davon
auszugehen, dass gewisse Familien auch zukinftig auf die finanzielle Unterstitzung durch
Organisationen/Stiftungen angewiesen sind. Bis jetzt wurden diese Therapien von Pro Infirmis
zu einem grossen Teil durch FLB-Gelder mitfinanziert.

Aufgrund der Darlegungen des Bundes muss jedoch davon ausgegangen werden, dass eine
finanzielle Unterstlitzung mit FLB in Zukunft ausgeschlossen sein kdnnte. Denn gemass den
geltenden Weisungen im Bereich FLB muissen bei der Gewahrung von finanziellen Leistungen
an Menschen mit Behinderung die Prinzipien der NFA (Neugestaltung des Finanzausgleichs
und der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen) beriucksichtigt werden.

Zudem dirfen bei kantonal finanzierten Massnahmen keine zuséatzlichen Gelder, wie
finanzielle Zuwendungen durch Spenden, eingesetzt werden.

Da vorliegend sich der Bund zwar mit einem Pauschalbetrag an der Therapie beteiligt, jedoch
die Ubrigen Aspekte in der Zustandigkeit der Kantone liegen, ist davon auszugehen, dass ein
entsprechendes finanzielles Loch bei der Finanzierung der IFI-Therapien nicht mit FLB oder
Spenden gedeckt werden darf. Dies flihrt zu einer noch starkeren Schlechterstellung der
betroffenen Eltern, als es bereits jetzt der Fall ist. Der Bundesrat erlautert zwar, dass das Ziel
sei, mittelfristig allen Kindern in der Schweiz und ihren Familien die IFl zuganglich zu machen.
Er schweigt aber leider dazu, wie die Finanzierung erfolgen soll, solange dieses Ziel mangels
Vorgaben auf Bundesebene auch effektiv erreicht wird und solange nicht alle Kantone ein
solches Therapiezentrum anbieten oder sich einem ausserkantonalen Zentrum
angeschlossen haben. Es darf nicht sein, dass Eltern je nach Wohnort finanziell und Kinder
therapeutisch erheblich benachteiligt sind, weil schweizweit keine umfassende einheitliche
Regelung besteht. Der Bundesrat muss sich detailliert dazu aussern, wie die Finanzierung der
Therapien zwischenzeitlich erfolgen soll, sofern das genannte mittelfristige Ziel, allen Familien
die IFI zuganglich zu machen, per 1. Januar 2027 noch nicht umgesetzt ist.



B. Empfehlungen zu den Regelungen in der Verordnung

1.

1.4 Geprufte Alternativen und Losungsvariante

¢ Vereinbarungen sollen fiir vier Jahre abgeschlossen werden. Anbietende brauchen
Planungssicherheit. Wird eine Leistungsvereinbarung nicht verlangert, sollte dies
friihzeitig abgesprochen werden.

4 Erlauterungen zu den einzelnen Bestimmungen

Art. 13 a Medizinische Massnahmen

¢ Wenn ausgewiesener Bedarf besteht, missen zusatzliche Leistungen finanziert
werden  kénnen  wie  medizinisch-therapeutische = Massnahmen, z.B.
psychotherapeutische Behandlung bei extremer emotionaler Dysregulation,
Angststérung u.a. Dies im Sinne eines Modells fir die Zukunft. Es gibt bereits
entsprechende Angebote. Allfallige Medikation als medizinische Massnahme muss
explizit weiter moglich sein bei Bedarf.

o Abs. 2: Der den Familien entstehende Aufwand wegen der unumganglichen An- und
Abreise ist in zeitlicher und finanzieller Hinsicht eine grosse Herausforderung. Die
Streichung der bisherigen Vergutung der Reise, in Form von Kilometergeld bzw.
Riickerstattung von OV-Tickets, ist eine zuséatzliche finanzielle Belastung firr die
betroffenen Familien.

Art. 51 Erganzende Leistungen wie Reisekosten

o Erganzende Leistungen wie Reisekosten sollten iUbernommen und den Eltern direkt
rickerstattet werden. Diese Kosten sind erganzend zu einer Pauschale zu
finanzieren, da weder medizinische noch padagogische Massnahmen.

Art. 68 novies Datenerhebung

o Abs. 1: Es bedarf konkreter Angaben, um welche Daten es sich handelt (statistische,
qualitative).

¢ Die Finanzierung der allfallig durchzufuhrenden Studien und Datendokumentation
sollte geklart und entsprechend finanziert werden.

5. Auswirkungen
Es fehlt der Unterpunkt der ,Auswirkungen auf die Leistungserbringer*

¢ Neue Aufgaben wie die Datenerfassung und deren Ubermittlung miissen gemass
den Vorgaben von Bund und Kantonen vergutet werden.



5.2 Auswirkungen auf die IV

Die geplanten Kosten von CHF 107 000 sind nicht ausreichend. Sie beriicksichtigen
nicht die seit der Bezifferung eingetretene Inflation sowie die Umstellung auf
Mindestldhne in einer Reihe von Kantonen.

Fir uns ist fraglich, ob die im IFI-2 Bericht die Vollkostenrechnungen bericksichtigt
wurden. Aus unserer Sicht misste die Pauschale hoher sein, um alle anfallenden
Kosten abdecken zu konnen.

Kosten fur Leitung / Supervision sind mehrheitlich nicht abgebildet. Die
tatsachlichen Kosten fir die Ausbildung von Personal fir autismusspezifische,
evidenzbasierte Interventionen sind unterbewertet. Dies gilt umso mehr, als diese
Leistung aufgrund des sich wiederholenden Charakters anspruchsvoll ist. Da das
entsprechende Arbeitsumfeld sehr herausfordernd ist, besteht eine hdhere
Fluktuation.



kind-autismus.ch

Stiftung Kind und Autismus, Bergstr. 28, 8902 Urdorf

Bundesprasident Alain Berset
Bundesamt fur Sozialversicherungen

Effingerstrasse 20
CH-3003 Bern

Urdorf, 20. Dezember 2023

Vernehmlassungsantwort zur Anderung des Bundesgesetzes iber die
Invalidenversicherung Intensive Frihintervention bei frihkindlichem Autismus

Sehr geehrter Herr Bundespréasident,
Sehr geehrte Damen und Herren

Die Stiftung Kind und Autismus bedankt sich sehr fir das Engagement des Bundes im
Zusammenhang mit der geplanten Gesetzesanderung. Das Ziel, die Beteiligung der
Invalidenversicherung an der intensiver Frihintervention Gber das Jahr 2026 hinaus zu
gewahrleisten und die Kooperation mit den Kantonen zu regeln, wird von uns ausdriicklich
unterstitzt. Auf diese Weise soll sichergestellt werden, dass diese Mal3hahme mittelfristig fur
alle Kinder und ihre Familien zuganglich ist.

Wir begriissen die Moglichkeit, im Rahmen der Vernehmlassung zur geplanten Anderung des
oben genannten Bundesgesetzes und zum erlauternden Bericht Stellung zu nehmen. Mit iber
20 Jahren Erfahrung im Bereich Autismus sind wir als Institution breit vernetzt und bieten
vielfaltige, auf Autismus spezialisierte Angebote an, darunter eine Beratungsstelle,
Fruhfoérderung, ein Schulheim sowie Kursangebote und Veranstaltungen. Basierend auf unserer
Expertise erlauben wir uns, lhnen Empfehlungen zu den Regelungen in der Verordnung zu
unterbreiten.

Studien zur Wirksamkeit von IFI belegen, dass die Massnahmen deutliche Verbesserungen der
Situation der betreffenden Kinder im Hinblick auf die Kernsymptome sowie die Lebensqualitét
der Betroffenen und Familien erzielen lassen. Die Massnahmen betreffen Bund und Kantone
gleichermassen, so dass wir eine Aufteilung der Kosten fiir gerechtfertigt halten.

Der vorliegende Gesetzesentwurf ist jedoch in der aktuellen Form noch nicht ausreichend, um
die notwendige intensive Frihintervention angemessen zu finanzieren. Die von Bund und
Kanton geforderten medizinischen und padagogischen Interventionen inkl. der notwendigen

SONDERSCHULHEIM BERATUNGSSTELLE STEP BY - KURSWESEN
044 736 50 70 044 736 50 77 044 736 50 70
info@kind-autismus.ch beratungsstelle@kind-autismus.ch info@step-by.ch



Struktur- und Overheadkosten sind adaquat zu verguten, daher empfehlen wir den
Gesetzentwurf und die dazugehdrenden Verordnungen anzupassen.

Wir begrissen, dass Bund und Kanton Qualitdtsvorgaben definieren. Das Angebot ist daher
unter der Beriicksichtigung der definierten Vorgaben kostendeckend zu finanzieren, ohne dass
bei den Anbietenden oder den betroffenen Familien Liicken entstehen.

Detaillierte Rickmeldungen zum vorgelegten Gesetzesentwurf, dem erlauternden Bericht und
unsere entsprechenden Empfehlungen sind im nachfolgenden Schreiben aufgefuhrt.

Fur Fragen steht Ihnen Sandra Kalbassi (Tel. 044 736 50 70, sandra.kalbassi@kind-
autismus.ch) gerne zur Verfiigung.

Freundliche Grisse

@Mqu //fDT

Sandra Kalbassi Sonia GOssi
Gesamtleiterin Stiftungsratsprasidentin
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