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Sorge fiir die seelische Gesundheit
Eine Einfiihrung in das Thema

Michael Seidel

Uns hat heute ein anspruchsvolles Thema, namlich die ,,Sorge um die seelische
Gesundheit als Aufgabe in der Eingliederungshilfe”, zusammengefiihrt. Bevor
ich Uberleite zu den Beitragen unserer der Referentinnen und Referenten,
mochte ich einfliihrend einiges Grundsatzliche zum Thema Gesundheitssorge
als Aufgabe der Eingliederungshilfe ausfiihren, denn unser heutiges Thema, die
Sorge um die seelische Gesundheit, bezieht sich auf einen Teilaspekt der
Gesundheitssorge.

Ich gehe von der Voraussetzung aus, dass die Gesundheit fiir jeden Menschen
zentrale Bedeutung besitzt. Daraus leitet sich die Erwartung ab, dass jeder sich
um seine Gesundheit kiimmert so gut er kann.

Daraus abgeleitet mochte ich die Frage beantworten, ob und inwieweit
Gesundheitssorge, die Sorge fiir oder das Kimmern um die Gesundheit von
Menschen, die Leistungen der Eingliederungshilfe erhalten, im Allgemeinen,
um deren seelische Gesundheit im Besonderen mit den Aufgaben der
Eingliederungshilfe zu tun hat. Ich frage das ausdrucklich auf dem Hintergrund
meiner Beobachtung, dass eine friiher eher selbstverstandliche Zustandigkeit
der Dienste und Einrichtungen fiir gesundheitsbezogene Aspekte mancherorts
schwindet oder nicht mehr ganz selbstverstandlich ist. Haufig hore ich das
Argument, das unterliege der Selbstbestimmung, da hatten Mitarbeitende
nicht hineinzureden.

Gesundheitssorge — was ist das?

Von jeder Birgerin, von jedem Biirger, erwartet man grundsatzlich zu Recht,
dass sie oder er sich aus eigener Initiative, im eigenen Interesse und in eigener
Verantwortung um Erhaltung, Foérderung, Wiederherstellung der eigenen
Gesundheit kiimmert, Gesundheitsgefahrdungen vermeidet usw.

Das schliel3t beispielsweise ein,
e den eigenen Gesundheitszustand zu beobachten,

e Hinweise auf Veranderungen des Gesundheitszustandes aufzunehmen,
e Krankheitszeichen ernst zu nehmen,

e Gesundheitsleistungen rechtzeitig in Anspruch zu nehmen,

e arztliche und therapeutische Anweisungen zu befolgen,

e gesundheitsgefahrdende Verhaltensweisen zu vermeiden,

e gesundheitsforderliche Verhaltensweisen zu praktizieren,



e Wissen und Handlungskompetenz zum Thema Gesundheit zu erwerben
USW.

Alle diese Aufgaben lassen sich unter dem Begriff der Gesundheitssorge fassen.

Es gibt Menschen, die dauerhaft oder zeitweilig nicht in der Lage sind, ihre
Gesundheitssorge eigenverantwortlich und selbstandig im erforderlichen MaRe
umzusetzen. Dazu gehdren beispielsweise Menschen mit geringer Bildung oder
sozial schwache Menschen, aber auch die Personengruppe der Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung. Diese Personengruppe braucht fiir die
Gesundheitssorge mehr oder minder umfangreiche Assistenz. Darauf werde ich
spater zurlickkommen.

Gesundheitskompetenz

Unmittelbar einsichtig ist, dass die Wahrnehmung von Eigenverantwortung und
Eigeninitiative im Hinblick auf die eigene Gesundheit neben einer wirksamen
Motivation einschlagiges Wissen und Kompetenzen, kurz
Gesundheitskompetenz, braucht. ,Gesundheitskompetenz bezeichnet die
Féhigkeit von Menschen, Informationen zu finden, zu verstehen, zu
kommunizieren und gute gesundheitsbezogene Entscheidungen zu treffen.
Gesundheitskompetenz wird einerseits als individuelle Féhigkeit definiert, sie ist
geprdgt durch duflere Bedingungen, z. B. den Sozialisationsprozess oder auch
das Gesundheitssystem” (DIERCKS 2017, Abstract).

Der Nationale Aktionsplan Gesundheitskompetenz (SCHAEFFER et al. 2018)
formuliert, dass Gesundheitskompetenz beinhaltet, gesundheitsbezogene
Informationen
e zu finden,

e zu bewerten,
e zu verstehen und
e anzuwenden.

Dem Begriff Gesundheitskompetenz entspricht im Englischen der Fachbegriff
health literacy. Im Englischen hat literacy mehrere nahe beieinander liegende
Bedeutungen, unter anderem Belesenheit, Bildung, Gebildetsein oder
Schriftkundigkeit.

Einer kirzlich veroffentlichten reprasentativen Studie zufolge (SCHAEFFER et al.
2017), durchgefiihrt als quantitative Befragung von 2.000 deutschsprachigen
Personen ab 15 Jahren in ganz Deutschland mittels computer-assistierter
personlicher Interviews (CAPI) zu ihrer Gesundheitskompetenz und der mit ihr
assoziierten Faktoren hat Ulber die Halfte der befragten Personen eine
eingeschrankte Gesundheitskompetenz; nur sieben Prozent haben eine sehr
gute, 38 Prozent eine ausreichende Gesundheitskompetenz.



Die Autoren des Nationalen Aktionsplanes Gesundheitskompetenz formulieren:
,Unzuléngliche Gesundheitskompetenz ist nicht nur fiir den einzelnen Menschen
bedeutsam, weil sie ihn daran hindert, sich gut um seine Gesundheit zu
kiimmern. Der Mangel an Gesundheitskompetenz stellt auch eine
gesellschaftliche Herausforderung dar. Denn die Ursachen fliir eine geringe
Gesundheitskompetenz sind nicht ausschliefdlich in fehlendem Wissen,
mangelnder Motivation oder unzureichenden Fdhigkeiten des Einzelnen zu
suchen. Vielmehr wird Gesundheitskompetenz entscheidend dadurch gepradgt,
unter welchen gesellschaftlichen, lebensweltlichen und sozialen Bedingungen
ein Mensch lebt und vor welche Anforderungen ihn seine Lebenssituation und
sein Umfeld stellen” (SCHAEFFER et al. 2018, S. 9f). Und weiter: , Die Situation
ist paradox: Einerseits gewinnt Gesundheitskompetenz in modernen
Gesellschaften zunehmend an Bedeutung und wird zu einer immer wichtigeren,
aber auch anspruchsvolleren Aufgabe. Gleichzeitig ist der Erwerb von
Gesundheitskompetenz mit Herausforderungen verbunden, fiir die viele
Menschen nur unzureichend geriistet sind. Zwar stehen heute — allein liber das
Internet — so viele Informationen zur Verfligung wie noch nie. Doch sind diese
Informationen nicht immer ohne Hiirden auffindbar und nicht alle sind
vertrauenswiirdig und ausreichend qualitéitsgesichert. Zudem sind sie oft stark
durch wirtschaftliche Interessen beeinflusst. Und nicht zuletzt wird schon die
schiere Fiille an Information oft eher als lberfordernd denn als hilfreich
wahrgenommen (SCHAEFFER et al. 2018, S.10).“

Gesundheitskompetenz von Menschen mit Intelligenz-
minderung

Neuere Publikationen zur Gesundheitskompetenz von Menschen mit
Behinderung, darunter mit geistiger Behinderung, belegen, diese
Personengruppe weist eine inadaquate bzw. problematische Gesundheits-
kompetenz auf und stellt somit eine besonders vulnerable Bevolkerungsgruppe
dar (BRULAND et al., 2019; GEUKES 2019; GEUKES et al., 2019; RATHMANN &
NELLEN, 2019; RATHMANN et al., 2019, VOCKERT et al., 2019).

Auch wenn es leider noch wenig wissenschaftliche Literatur zur
Gesundheitskompetenz von Menschen mit geistiger Behinderung gibt, lasst
sich aus den Inhalten und Merkmalen von Gesundheitskompetenz ohne
Weiteres schlussfolgern, dass Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung im Hinblick auf Gesundheitskompetenz noch wesentlich
schlechter abschneiden als der Durchschnitt der Bevodlkerung. Das steht
Uberdies im Einklang mit den empirischen Resultaten: ,Menschen mit
niedrigem Bildungsgrad finden es doppelt so hdufig schwierig, mit
gesundheitsbezogenen Informationen umzugehen, wie Menschen mit einem
hohen Bildungsgrad. Von den Menschen mit einem niedrigen sozialen Status



verfligen 78 Prozent (iber eine problematische oder inaddquate
Gesundheitskompetenz. (...) Eine eingeschriinkte Gesundheitskompetenz und
mangelnde Fdhigkeiten, angemessen mit gesundheitsrelevanten Informationen
umzugehen, kénnen bestehende gesundheitliche Ungleichheiten verstdrken”
(SCHAEFFER et al. 2018, S. 23). Anders ausgedriickt: Der vielfach beklagte
schlechte Gesundheitszustand von Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung resultiert auch aus der niedrigen Gesundheitskompetenz.
Bedenkenswert, vor allem im Hinblick auf mogliche Aktivtaten zur Forderung
von Gesundheitskompetenz, bleibt die Feststellung von BREHMER-RINDERER &
WEBER, G. (2013), dass eine Ubertragung von Gesundheitsmodellen der
Allgemeinbevolkerung auf die Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung
aus verschiedenen Griinden problematisch ist.

Noch einmal sei der Nationale Aktionsplan Gesundheitskompetenz zitiert: , Nur
in Ansdtzen ist es bisher gelungen, die gesundheitliche Ungleichheit durch
niedrigschwellige Angebote und einen freien Zugang zum Gesundheitssystem
abzumildern. Noch sind aber nicht alle Méglichkeiten ausgeschopft, durch die
gezielte  Stdrkung der Gesundheitskompetenz sozial benachteiligter
Bevdélkerungsgruppen die gesundheitliche Ungleichheit zu beeinflussen. Deshalb
sollten die Potenziale der Férderung von Gesundheitskompetenz genutzt
werden, um diesen Gruppen gesundheitliche Chancengleichheit zu ermdglichen”
(SCHAEFFER et al. 2018, S. 19).

Es resultieren im Hinblick auf die Gruppe der Menschen mit geistiger oder

mehrfacher Behinderung zwei Forderungen:

1. Ihre Gesundheitskompetenz muss geférdert werden.

2. lhre fehlende Gesundheitskompetenz und beeintrachtigten Moglichkeiten,
selbststandig fir die eigene Gesundheit zu sorgen, macht Assistenz
erforderlich.

Die zuletzt aufgefiihrte Forderung leitet lber zu der Frage, wer dafir
alltagspraktisch und leistungsrechtlich zustandig ist.

Es liegt auf der Hand, dass im Hinblick auf Menschen mit Behinderung die UN-
Behindertenrechtskonvention (VEREINTE NATIONEN 2006) und das deutsche
Bundesteilhabegesetz von 2016 in grundsatzlicher Hinsicht sowie in fachlicher
Hinsicht die Internationale Klassifikation der Funktionsfdhigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) der Weltgesundheitsorganisation (DIMDI - DEUTSCHES
INSTITUT FUR MEDIZINISCHE DOKUMENTATION UND INFORMATION, 2005)
wegweisende Dokumente sind.



Gesundheitssorge - eindeutig eine Aufgabe von
Eingliederungshilfe

Das Bundesteilhabegesetz von 2016 ordnet in der dritten Stufe seines
Inkrafttretens die Eingliederungshilfe, bisher Zwoélftes Buch des
Sozialgesetzbuches (SGB Xll) — Sozialhilfe, mit Wirkung ab 2020 in das Neunte
Buch des Sozialgesetzbuches (SGB IX) — Rehabilitation und Teilhabe von
Menschen mit Behinderungen — ein.

Die Aufgaben der Eingliederungshilfe sind im § 90 Abs. 1 SGB IX
folgendermallen bestimmt: ,Aufgabe der Eingliederungshilfe ist es,
Leistungsberechtigten eine individuelle Lebensfiihrung zu erméglichen, die der
Wiirde des Menschen entspricht, und die volle, wirksame und gleichberechtigte
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu férdern. Die Leistung soll sie
befiihigen, ihre Lebensplanung und -fiihrung mdéglichst selbstbestimmt und
eigenverantwortlich wahrnehmen zu kénnen.” In § 90 Abs. 5 SGB IX wird
erganzt: ,Besondere Aufgabe der Sozialen Teilhabe ist es, die gleichberechtigte
Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft zu erméglichen oder zu erleichtern.”

Die Leistungen der Eingliederungshilfe richten sich nach dem Bedarf an
Leistungen, der selbstverstandlich individuell ermittelt werden muss. Naheren
Aufschluss tber die moglichen Bedarfe an Leistungen der Eingliederungshilfe
bestimmt § 118 Abs. 1 SGB IX:

,Der Trdger der Eingliederungshilfe hat die Leistungen nach den Kapiteln 3 bis 6
unter Berticksichtigung der Wiinsche des Leistungsberechtigten festzustellen.
Die Ermittlung des individuellen Bedarfes des Leistungsberechtigten muss durch
ein Instrument erfolgen, das sich an der Internationalen Klassifikation der
Funktionsfdhigkeit, Behinderung und Gesundheit (Hervorhebung M. S.)
orientiert. Das Instrument hat die Beschreibung einer nicht nur
voriibergehenden Beeintréichtigung der Aktivitdt und Teilhabe in den folgenden
Lebensbereichen vorzusehen:

1. Lernen und Wissensanwendung,

2. allgemeine Aufgaben und Anforderungen,

3. Kommunikation,

4. Mobilitdt,

5. Selbstversorgung,

6. hdusliches Leben,

7. interpersonelle Interaktionen und Beziehungen,

8. bedeutende Lebensbereiche und

9. Gemeinschafts-, soziales und staatsblirgerliches Leben.”



Bei den im Gesetzestext aufgefihrten und eben zitierten neun Lebensbereichen
handelt es sich um nichts anderes als die neun Kapitel der ICF-Klassifikation der
Aktivitédten und Partizipation (s. Abb. 1) (DIMDI 2005, S. 155-217).

Lebensbereiche nach § 118 SGB IX ICF Klassifikation der Aktivitdten und Partizipation

1. Lernen und Wissensanwendung Kapitel 1: Lernen und Wissensanwendung

2. Allgemeine Aufgaben und Anforderungen, Kapitel 2: Allgemeine Aufgaben und Anforderungen

3. Kommunikation, Kapitel 3: Kommunikation

4. Mobilitat, Kapitel 4: Mobilitat

5. Selbstversorgung, Kapitel 5: Selbstversorgung

6. hausliches Leben, Kapitel 6: Hausliches Leben

7. interpersonelle Interaktionen und Beziehungen, Kapitel 7: Interpersonelle Interaktionen und Beziehungen

8. bedeutende Lebensbereiche Kapitel 8: Bedeutende Lebensbereiche

9. Gemeinschafts-, soziales und staatsbiirgerliches Leben.  Kapitel 9: Gemeinschafts-, soziales und staatsbiirgerliches
Leben

Abb. 1: Die ,Lebensbereiche” nach § 118 SGB IX und die Kapitel der ICF-Klassifikation der Aktivtaten und

Partizipation (Teilhabe)

Was sich hinter der Bezeichnung , Lebensbereiche” konkret verbirgt, wird erst
wirklich deutlich, wenn man die Inhalte dieser neun Kapitel ndher betrachtet (s.
Abb. 2). Im Kapitel 5 (Selbstversorgung) (DIMDI 2005, S. 187-192) ist die
Aktivitdt d570 (Auf seine Gesundheit achten) (Ebd., S. 191f) enthalten. Diese
Aktivitat umfasst namlich:

e D5700 (Fiir seinen physischen Komfort sorgen) (Ebd., S. 191)

e D5701 (Erndhrung und Fitness handhaben) (Ebd., S. 192) und

e D5702 (Seine Gesundheit erhalten) (Ebd., S.192).

Was sich jeweils inhaltlich dahinter verbirgt, geht eindeutig hervor aus den
Erlauterungen in der detaillierten Version der ICF, wie sie in den Abb. 2 und 3
wiedergegeben werden.
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D570 Auf seine Gesundheit achten
Kapitel 5: Selbstversorgung
Fur physischen Komfort, Gesundheit sowie fiir physisches und

d510 Sich waschen mentales Wohlbefinden zu sorgen, wie eine ausgewogene
d520 Seine Korperteile pflegen Erndhrung und ein angemessenes Niveau korperlicher Aktivitat
d530 Die Toilette benutzen aufrecht erhalten, sich warm oder kihl halten,

d540 Sich kleiden Gesundheitsschaden vermeiden, sicheren Sex praktizieren
d550 Essen einschlieflich Kondome benutzen, fir Impfschutz und

d560 Trinken regelmaRige arztliche Untersuchungen sorgen.

d570 Auf seine Gesundheit achten Inkl.: Fir physischen Komfort sorgen; Erndhrung und Fitness

handhaben; die eigene Gesundheit erhalten

Abb. 2: Das Kapitel ,,Selbstversorgung” und die Aktivitit ,Auf seine Gesundheit achten”

D5700 Fiir seinen physischen Komfort sorgen

Auf sich selbst zu achten, indem man fiir eine bequeme
K&rperposition, eine angenehme Korpertemperatur und geeignete
Beleuchtung sorgt und man sich Gber diese Notwendigkeit im
Klaren ist;

D570 Auf seine Gesundheit achten

Fir physischen Komfort, Gesundheit
sowie fur physisches und mentales
Wohlbefinden zu sorgen, wie eine
ausgewogene Ernahrung und ein
angemessenes Niveau korperlicher -~

D5701 Erndhrung und Fitness handhaben

Auf sich selbst zu achten, indem man gesunde Lebensmittel
auswahlt und verzehrt, sich korperlich fit halt und man sich tiber
diese Notwendigkeit im Klaren ist;

Aktivitat aufrecht erhalten, sich warm D5702 Seine Gesundheit erhalten

oder kiihl halten, Gesundheits- Auf sich selbst zu achten, indem man das tut, was die eigene
schaden vermeiden, sicheren Sex Gesundheit erfordert, und zwar im Hinblick auf Gesundheitsrisiken
praktizieren einschlieRlich Kondome und Krankheitsverhiitung, und man sich tiber diese Notwendigkeit
benutzen, fir Impfschutz und regel- im Klaren ist. Hierzu gehoren professionelle Hilfe in Anspruch
maRige arztliche Untersuchungen nehmen, medizinischem oder anderem gesundheitlichem Rat
sorgen. folgen, Gesundheitsrisiken vermeiden wie kdérperliche

Verletzungen, ansteckende Krankheiten, Drogeneinnahme und
sexuell Gbertragbare Krankheiten;

Abb. 3: Die Inhalte der Aktivitat ,, Auf seine Gesundheit achten” in der ICF-Klassifikation der Aktivitdten und Partizipation

Die praktische Quintessenz dieser Erlauterungen besteht darin, dass der
gesamte Komplex der Gesundheitssorge, der in der ICF-Begrifflichkeit als
Aktivitat Auf seine Gesundheit achten bezeichnet wird, uneingeschréinkt zu den
Aspekten gehort, die im Rahmen der Bedarfsermittlung gemall § 118 Abs. 1
SGB IX erdrtert werden missen und gegebenenfalls zu Leistungsanspriichen
fihrt.

Leider gab und - gibt es leider teilweise noch immer — seitens des
Bundesministeriums flir Arbeit und Soziales und der Leistungstrager der
Eingliederungshilfe Aussagen, denen zufolge das ,Thema Gesundheit” nicht
zum Zustandigkeitsbereich der Eingliederungshilfe gehore. Schlimmstenfalls
waren solche Aussagen absichtlich irrefihrend, vielleicht in der rechtswidrigen
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Absicht, den finanziellen Aufwand fiir Menschen mit Behinderung zu
begrenzen. Wahrscheinlicher ist wohl, dass es sich um eine unzureichende
konzeptionelle Durchdringung der Konsequenzen aus UN-Behindertenrechts-
konvention und Bundesteilhabegesetz handelt.

Eine sehr wichtige Differenzierung mochte ich noch ansprechen, weil sich
erfahrungsgemal diesbezliglich viele Missverstandnisse zeigen: Es muss streng
unterschieden werden zwischen Gesundheitssorge und Gesundheitsversorgung.
Im Hinblick auf die Gesundheitssorge verweise ich auf die vorstehenden
Ausfuhrungen. Unter Gesundheitsversorgung hingegen sind alle Aktivitaten des
Gesundheitswesens, also Diagnostik, Behandlung, Rehabilitation und
Pravention von Krankheiten und Gesundheitsstorungen zu verstehen. Deren
Inhalt und Umfang ergeben sich fiir gesetzlich Versicherte — und damit fiir die
weit Gberwiegende Mehrzahl von Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung — aus den Bestimmungen des Filinften Buches des
Sozialgesetzbuches (SGB V) — Gesetzliche Krankenversicherung — und daraus
abgeleiteten untergesetzlichen Regelungen oder legitimierten Entscheidungen
der Gremien der Selbstverwaltung im Gesundheitswesen.

Selbstverstandlich umgreift der sachliche und finanzielle Zustandigkeitsbereich
der Eingliederungshilfe (SGB IX) nicht die Gesundheitsversorgung. Aber: Die
Ausfihrungen zur Gesundheitssorge konnten gewiss verdeutlichen, dass es
eine Nahtstelle zwischen Gesundheitssorge und Gesundheitsversorgung gibt.
Anders ausgedriickt: Gesundheitssorge und Gesundheitsversorgung sind
aufeinander angewiesen, auch wenn sie inhaltlich voneinander unterscheidbar
und leistungsrechtlich vollig getrennt sind.

Von grolter praktischer Bedeutung ist, dass Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung oft nicht erkennen, wann es notwendig ist, arztliche
Hilfe o. a. aufzusuchen. Sie finden sich oft diesbeziiglich nicht zurecht,
brauchen fiirsorglich-aufmerksame Begleitung, die den Handlungsbedarf
erkennt, anspricht, Wege bahnt, Behandlungsmotivation entwickeln hilft usw.
Wer anderes sollte das im Alltag Gibernehmen als die Personen des primaren
Unterstlitzungssystems (Eltern, Familienangehorige) oder eben Mitarbeitende
der Dienste und Einrichtungen der Eingliederungshilfe?

Absolut unhaltbar ist, was gelegentlich von Leistungstragern der
Eingliederungshilfe versucht wird, namlich diese gesundheitsbezogenen
Aufgaben vollumfanglich als Pflichten gesetzlicher Betreuer zu interpretieren.
Erstens sind gesetzliche Betreuer eher ausnahmsweise im Alltag von Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung prasent — also ,nah genug dran” —,
um Veranderungen, Auffalligkeiten usw. wahrzunehmen, zumal, wenn sie als
Berufsbetreuer eine groBe Zahl von ,Fallen” zu betreuen haben. Zweitens sind
sie Vertreter der Betreuten in rechtlichen Dingen, nicht Assistenten im Alltag.
Drittens werden sie von Gesundheitsfragen ohnehin nur dann beriihrt, wenn
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sie entweder einen vollumfanglichen Auftrag als gesetzlicher Betreuer oder
explizit den Wirkungskreis Heilbehandlung oder Gesundheitssorge vom Gericht
tibergeben bekommen haben.

Die ICF-Klassifikation der Kontextfaktoren (DIMDI 2005, S. 218 — 265) ist in
folgende Kapitel eingeteilt:

Kapitel 1: Produkte und Technologien

Kapitel 2: Natiirliche und vom Menschen verinderte Umwelt

Kapitel 3: Unterstiitzung und Beziehungen

Kapitel 4: Einstellungen

Kapitel 5: Dienste, Systeme und Handlungsgrundsdtze

Im vorliegenden Zusammenhang ist namentlich das Kapitel 5 Dienste, Systeme
und Handlungsgrundsdtze (DIMDI 2005, S. 245- 265) von Bedeutung, darin
namentlich die Kategorien Dienste, Systeme und Handlungsgrundsditze der
sozialen Sicherheit (e570) (DIMDI 2005, S. 258-260) sowie Dienste, Systeme und
Handlungsgrundsdéitze der allgemeinen sozialen Unterstiitzung (e575) (DIMDI
2005; S. 259-260). Es mag genligen, hier darauf nur zu verweisen.

UN-Behindertenrechtskonvention

Zum Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
(VEREINTE NATIONEN 2006), kurz UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK),
hat unser heutiges Thema mannigfache direkte und indirekte Bezlige, vor allem
zu dessen Artikel 25 (Gesundheit) und Artikel 26 (Habilitation und
Rehabilitation)'. Artikel 25 UN-BRK verlangt von den Unterzeichnerstaaten, zu
denen die Bundesrepublik Deutschland seit 2008 mit Wirkung seit 2009 — also
seit exakt zehn Jahren — gehort, dass sie ,das Recht von Menschen mit
Behinderungen auf das erreichbare Héchstmaff an Gesundheit ohne
Diskriminierung aufgrund von Behinderung [anerkennen]. Die Vertragsstaaten
treffen alle geeigneten MafSnahmen, um zu gewdhrleisten, dass Menschen mit
Behinderungen Zugang zu geschlechtsspezifischen Gesundheitsdiensten,
einschliefSlich gesundheitlicher Rehabilitation, haben (...). [Dazu stellen die]
Vertragsparteien Menschen mit Behinderungen eine unentgeltliche oder
erschwingliche Gesundheitsversorgung in derselben Bandbreite, von derselben
Qualitédt und auf demselben Standard zur Verfligung wie anderen Menschen,
einschliefSlich sexual- und fortpflanzungsmedizinischer Gesundheitsleistungen
und der Gesamtbevélkerung zur Verfiigung stehender Programme des
Offentlichen Gesundheitswesens (..). [Die Vertragsstaaten] (bieten) die
Gesundheitsleistungen an, die von Menschen mit Behinderungen speziell wegen
ihrer Behinderungen benétigt werden {(...). "

'S.im Anhang den vollstandigen Text der beiden Artikel.
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Im Artikel 26 Abs. 1 heiRt es: ,Die Vertragsstaaten treffen wirksame und
geeignete MafSnahmen, einschliefSlich durch die Unterstiitzung durch peer
support, um Menschen mit Behinderungen in die Lage zu versetzen, ein
HéchstmafS an Selbstbestimmung, umfassende kérperliche, geistige, soziale und
berufliche Fdhigkeiten sowie die volle Einbeziehung in alle Aspekte des Lebens
und die volle Teilhabe an allen Aspekten des Lebens zu erreichen und zu
bewahren. Zu diesem Zweck organisieren, stédrken und erweitern die
Vertragsstaaten umfassende Habilitations- und Rehabilitationsdienste und -
programme, insbesondere auf dem Gebiet der Gesundheit, der Beschdftigung,
der Bildung und der Sozialdienste {(...)".

Die hier angesprochenen Habilitations- und Rehabilitationsdienste und -
programme entsprechen den Kategorien Dienste, Systeme und
Handlungsgrundsdtze der sozialen Sicherheit sowie Dienste, Systeme und
Handlungsgrundsditze der allgemeinen sozialen Unterstiitzung der ICF, die im
Vorstehenden dargelegt wurden.

Fachliche Positionsbestimmungen

Die Fachverbiande fiir Menschen mit Behinderung haben in ihrer
Argumentationshilfe ,,Gesundheitssorge in der Eingliederungshilfe nach SGB IX,
2. Teil (ab 2020)“ den Stellenwert der Gesundheitssorge unter den Aufgaben
der Eingliederungshilfe zusammenfassend klargestellt: ,Die Gesundheitssorge
ist im neuen Eingliederungshilferecht zwar nicht in ihrer Gesamtheit
ausdriicklich benannt; der Gesetzgeber hat die Leistungskataloge aber mit
Bedacht offen gestaltet, um der Vielfalt der Bedarfslagen von Menschen mit
Behinderung Rechnung zu tragen und sicherzustellen, dass alle individuell
vorliegenden Teilhabebeeintriichtigungen unabhdngig von Art und Umfang des
Unterstiitzungsbedarfs ausgeglichen werden kénnen. Die Unterstiitzung von
Menschen mit Behinderung bei der Gesundheitssorge ist eine Assistenzleistung
zur Sozialen Teilhabe (§§ 113 Abs. 2 Nr. 2, 78 SGB IX-neu). Der Rechtsanspruch
von Menschen mit Behinderung auf Unterstiitzung bei der Gesundheitssorge
wird durch das in Art. 25 UN-BRK garantierte Recht auf das erreichbare
Héchstmafs an Gesundheit ohne Diskriminierung aufgrund von Behinderung
richtungsweisend untermauert.”

Die Deutsche Vereinigung fiir die Rehabilitation Behinderter (DVfR) hat sich in
ihrer ,Stellungnahme der DVfR zu Inhalten der Bedarfsermittlung im SGB IX:
Morbiditdt, Sorge um Gesundheiterhaltung und Krankheitsbewdiltigung” vom
16.10.2018 gleichlautend positioniert.

Zwischen-Resiimee

Die Sorge der professionellen Begleiterinnen und Begleiter in den Diensten und
Einrichtungen um die Gesundheit von Menschen mit Behinderungen ist nicht
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allein eine pragmatische — sozusagen ,liickenbiiRende” — Konsequenz im Sinne
von ,,Wer soll sich denn sonst drum kiimmern?“ Der Bezug auf ICF und UN-BRK
beweist den inneren Zusammenhang der Gesundheitssorge mit den originaren
Aufgaben der Eingliederungshilfe.

Eigenverantwortung fiir die Gesundheit wird man im Allgemeinen von jedem
Biirger, von jeder Birgerin vollig zu Recht erwarten. Doch Menschen mit
geistiger oder seelischer Behinderung kénnen diesen Erwartungen oft nicht
oder nicht ausreichend entsprechen. Sie brauchen dafir Hilfe und
Unterstlitzung in verschiedener Form: Information, Motivation, Erinnerung,
Anleitung, praktische Hilfestellung usw. lhre Unterstiitzungssysteme — ob
Familienangehorige oder Dienste und Einrichtungen der Eingliederungshilfe —
mussen also gesundheitsbezogene Aufgaben im Alltag ibernehmen.

Die Beitrage zur Fachtagung

Im Folgenden werden wir uns auf die Aspekte der Sorge um die seelische
Gesundheitssorge fokussieren. Zum einen entspricht das der Programmatik der
DGSGB, zum anderen wird seelische Gesundheit oft schnell der korperlichen
Gesundheit nachgeordnet.

Natiirlich werden wir angesichts des begrenzten Zeitrahmens nicht einmal
diese Thematik ,Sorge um die seelische Gesundheit als Aufgabe der
Eingliederungshilfe” auch nur annahernd vollstandig erortern kdonnen. Vor
allem beschranken wir uns auf die Personengruppe der Menschen mit geistiger
oder mehrfacher Behinderung. Bei Menschen mit psychischer Behinderung
oder mit korperlicher Behinderung stellen sich noch andere Herausforderungen
flir die Eingliederungshilfe dar.

So wichtige Themen wie die Pravention von Substanzmissbrauch und
Substanzabhangigkeit (Sucht) oder der Umgang mit denselben miissen leider
ebenso unberiicksichtigt bleiben wie die Herausforderungen, die mit den
Verhaltenssiichten (z. B. Internet-Abhangigkeit) verbunden sind. Die
Anforderungen, die sich aus der unbedingt notwendigen Fo6rderung von
Gesundheitskompetenz als Beitrag zur Pravention vermeidbarer Gesundheits-
schaden ergeben, konnen allenfalls angedeutet werden. Die vielfaltigen
Moglichkeiten, durch Training sozialer Verhaltensweisen, Kompetenzen zur
Konfliktbewaltigung Verhaltensauffalligkeiten vorzubeugen, bleiben gleichfalls
unbericksichtigt. Dennoch bin ich zuversichtlich, dass die folgenden Beitrage
viele Anregungen vermitteln werden.

Den Reigen der Beitrage wird Jeanne NICKLAS-FAUST (Berlin) er6ffnen. Sie
reflektiert das vielschichtige Thema ,Gesundheitssorge im Spannungsfeld
zwischen Selbstbestimmung und professioneller Verantwortung” nicht nur als
Bundesgeschaftsfuhrerin der Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V., sondern
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auch auf dem Hintergrund ihrer persénlichen Erfahrungen als Mutter einer
volljahrigen schwerstbehinderten Tochter.

Es folgt ihr die langjahrig in der Begleitung von Menschen mit Behinderung
erfahrene Diplom-Pdadagogin Sabine ZEPPERITZ (Berlin) mit ihrem Vortrag
,Umarmen macht gliicklich — der entwicklungspsychologische Ansatz in der
Begleitung von Menschen mit intellektueller Beeintréichtigung”. In Ankniipfung
an die bahnbrechenden Arbeiten von Anton DOSEN wird sie also den
Stellenwert des emotionalen Entwicklungsniveaus fiir das Verhalten von
Menschen mit geistiger Behinderung darstellen. Dieser gegeniiber der
Bewertung alltagspraktischer und kognitiver Kompetenzen im Alltag zumeist
vernachlassigte Aspekt erlaubt, auffillige Verhaltensweisen besser zu
verstehen und den grundlegenden emotionalen Bediirfnissen im Interesse der
Entwicklungsforderung gerecht zu werden. Vor allem kommt diesem Ansatz ein
hohes Potential im Hinblick auf die Pravention problematischer
Verhaltensweisen zu. Nur am Rande sei angemerkt, dass ich der Auffassung
bin, der emotionale Entwicklungsstand, oft weit zurtlick hinter der Altersnorm,
muss bei der Ermittlung des Assistenzbedarfs unbedingt beachtet werden.

Andrea KOCH und Julia DOBRINDT (Dresden), Mitarbeiterinnen des Forschungs-
projektes PROMPT-ID an der Klinik flir Psychiatrie und Psychotherapie des
Universitatsklinikums ,Carl Gustav Carus“ der TU Dresden, werden uns
aufriittelnde  Erkenntnisse aus ihrer Untersuchung zur ambulanten
Psychopharmakotherapie bei Bewohnerinnen von Einrichtungen der
Behindertenhilfe berichten. Die Probleme zeigen sich sowohl auf der Seite der
die Psychopharmaka verordnenden Arzte als auch auf der Seite der
Einrichtungen der Behindertenhilfe. Die beiden Referentinnen werden
Vorschlage zur Diskussion stellen, wie aus ihrer Sicht den Mangeln begegnet
werden kann.

Gertrudis KELLER (Gutersloh), als Heilpadagogin Leiterin des Teams Ambulant
Unterstiitztes Wohnen Giitersloh, berichtet unter der Uberschrift , Exzessives
Essen — Herausforderung im ambulanten Betreuungsalltag” von den
Schwierigkeiten, die ihr und ihren Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern im
Rahmen der zeitlich sehr eng begrenzten ambulanten Begleitung begegnen.
Auch wenn exzessives Ubergewicht im ersten Augenblick als ein kérperliches
Gesundheitsproblem erscheint, ist doch unmittelbar einsichtig, dass psychische
Faktoren in die Entwicklung ungehemmten Essverhaltens hineinspielen und
hohe Anforderungen an die Alltagsbegleitung gestellt sind. Das verdeutlicht,
dass etwa die Begleitung beim Lebensmitteleinkauf einerseits in ein stabiles
Vertrauensverhaltnis zwischen der Klientin und ihren Assistenten eingebettet
sein muss, andererseits konsequent an die vorbereitenden Gesprache zum
Thema gesunde Lebensweise, ausgewogenes Essen usw. anknlipfen muss. Dazu
gehort seitens der Mitarbeitenden eine hohe Motivation (einschlieBlich
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Frustrationstoleranz), ein geritteltes MaR an Geschick und fachlicher
Kompetenz, die auch durch professionelle Hilfen von auflen unterstiitzt werden
sollte. Hier wird ergibt sich der Bezug zum Thema Gesundheitskompetenz.
Unnotig zu betonen, dass alle Unterstlitzung im Konsens mit den Klienten
erfolgen muss, also deren Recht auf Selbstbestimmung achten muss.

Ihren Abschluss findet die Reihe der Beitrdge mit dem Vortrag ,Das
Bundesteilhabegesetz und Rahmenbedingungen fiir die Gesundheitssorge von
Menschen mit Behinderung” von Janina BESSENICH (Berlin), Bundes-
geschaftsfiihrerin des Fachverbandes Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie.
Sie wird uns aus rechtlicher Perspektive verdeutlichen, dass Gesundheitssorge
sehr wohl — entgegen anderslautenden Behauptungen — zu den Aufgaben und
Leistungen der Eingliederungshilfe gehort.
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Anhang

Der volistandige Text der Artikel 25 und 26 der UN-Behindertenrechts-
konvention

Artikel 25 Gesundheit

,Die Vertragsstaaten anerkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen auf das erreichbare
Hoéchstmafs an Gesundheit ohne Diskriminierung aufgrund von Behinderung. Die Vertragsstaaten
treffen alle geeigneten MafSnahmen, um zu gewdhrleisten, dass Menschen mit Behinderungen
Zugang zu  geschlechtsspezifischen  Gesundheitsdiensten,  einschliefSlich  gesundheitlicher
Rehabilitation, haben. Insbesondere

a) stellen die Vertragsparteien Menschen mit Behinderungen eine unentgeltliche oder erschwingliche
Gesundheitsversorgung in derselben Bandbreite, von derselben Qualitét und auf demselben Standard
zur Verfligung wie anderen Menschen, einschliefllich sexual- und fortpflanzungsmedizinischer
Gesundheitsleistungen und der Gesamtbevélkerung zur Verfiigung stehender Programme des
Offentlichen Gesundheitswesens;

b) bieten die Vertragsstaaten die Gesundheitsleistungen an, die von Menschen mit Behinderungen
speziell wegen ihrer Behinderungen bendtigt werden, soweit angebracht, einschliefSlich
Friiherkennung und Friihintervention, sowie Leistungen, durch die, auch bei Kindern und dlteren
Menschen, weitere Behinderungen méglichst gering gehalten oder vermieden werden sollen;

c) bieten die Vertragsstaaten diese Gesundheitsleistungen so gemeindenah wie mdéglich an, auch in
ldndlichen Gebieten;

d) erlegen die Vertragsstaaten den Angehérigen der Gesundheitsberufe die Verpflichtung auf,
Menschen mit Behinderungen eine Versorgung von gleicher Qualitét wie anderen Menschen
angedeihen zu lassen, namentlich auf der Grundlage der freien Einwilligung nach vorheriger
Aufkldrung, indem sie unter anderem durch Schulungen und den Erlass ethischer Normen fiir die
staatliche und private Gesundheitsversorgung das Bewusstsein fiir die Menschenrechte, die Wiirde,
die Autonomie und die Bediirfnisse von Menschen mit Behinderungen schdrfen;

e) verbieten die Vertragsstaaten die Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen in der
Krankenversicherung und in der Lebensversicherung, soweit eine solche Versicherung nach
innerstaatlichem Recht zuldssig ist; solche Versicherungen sind zu fairen und angemessenen
Bedingungen anzubieten;
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f) verhindern die Vertragsstaaten die diskriminierende Vorenthaltung von Gesundheitsversorgung
oder -leistungen oder von Nahrungsmitteln und Fliissigkeiten aufgrund von Behinderung.”

Artikel 26 Habilitation und Rehabilitation

»(1) Die Vertragsstaaten treffen wirksame und geeignete MafSnahmen, einschlieflich durch die
Unterstiitzung durch peer support, um Menschen mit Behinderungen in die Lage zu versetzen, ein
Héchstmafs an Selbstbestimmung, umfassende kérperliche, geistige, soziale und berufliche
Féhigkeiten sowie die volle Einbeziehung in alle Aspekte des Lebens und die volle Teilhabe an allen
Aspekten des Lebens zu erreichen und zu bewahren. Zu diesem Zweck organisieren, stédrken und
erweitern die Vertragsstaaten umfassende Habilitations- und Rehabilitationsdienste und -
programme, insbesondere auf dem Gebiet der Gesundheit, der Beschdftigung, der Bildung und der
Sozialdienste und zwar so, dass diese Leistungen und Programme

a) im friihestméglichen Stadium einsetzen und auf einer multidisziplindren Bewertung der
individuellen Bediirfnisse und Stéirken beruhen;

b) die Einbeziehung in die Gemeinschaft und die Gesellschaft in allen ihren Aspekten sowie die
Teilhabe daran unterstiitzen, freiwillig sind und Menschen mit Behinderungen so gemeindenah wie
mdglich zur Verfiigung stehen, auch in Iéndlichen Gebieten.

(2) Die Vertragsstaaten férdern die Entwicklung der Aus- und Fortbildung fiir Fachkrifte und
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen in Habilitations- und Rehabilitationsdiensten.

(3) Die Vertragsstaaten fordern die Verfiigbarkeit, die Kenntnis und die Verwendung unterstiitzender
Gerdte und Technologien, die fiir Menschen mit Behinderungen bestimmt sind, fiir die Zwecke der
Habilitation und Rehabilitation.
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Gesundheitssorge im Spannungsfeld zwischen
Selbstbestimmung und professioneller Verantwortung

Jeanne Nicklas-Faust

Dieser Beitrag beginnt mit Begriffsbestimmungen: Zunachst werden die
Wurzeln des Begriffes Selbstbestimmung und seine Bedeutung bei geistiger
Beeintrachtigung erlautert. Selbstbestimmung wird in Zusammenhang mit
MaBnahmen zur Gesunderhaltung gesetzt. Im Anschluss werden die
professionelle Verantwortung und die Bestandteile guter Gesundheitssorge
dargestellt. Hierbei werden besondere Herausforderungen und Schwierigkeiten
der Gesundheitssorge fliir Menschen mit Beeintrachtigung aufgezeigt. Am Ende
werden Unterstitzungsbedarfe und Grenzen der Selbstbestimmung in der
Gesundheitssorge benannt.

Vorbemerkung

,Sind Sie freiwillig hier? Wer hat bestimmt, wo Sie wohnen, was Sie heute
angezogen haben und mit wem sie zusammen leben?” Mit diesen Fragen
verdeutlichte Professor Theo KLAUSS in einem Beitrag von 2005, welche
grundlegenden Fragen sich fir Menschen mit geistiger Behinderung in Bezug
auf Selbstbestimmung stellen. Er verweist damit seine Zuhorer und Leser auf
ganz grundlegende Unterschiede in der Lebensgestaltung und Selbst-
bestimmung (KLAUR 2005). So selbstverstandlich, wie Teilnehmende einer
Fachtagung diese frei gewahlt haben, wie auch ihre Kleidung, ihren Wohnort
und ihre Mitbewohner, so haufig sind dies bei Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen zumindest teilweise fremdbestimmte Entscheidungen.

Selbstbestimmung

In der Zeit der Aufklarung finden wir die Selbstbestimmung rational bestimmt
und moralisch aufgeladen als Autonomie im kategorischen Imperativ von KANT.
Fiir die Autonomie gilt zum einen, dass sie sich in vernunftgepragten
Entscheidungen ausdriickt, deren Folge mitbedacht wird. Moralischer Mal3stab
an die Entscheidung ist die Frage, ob es moglich ware, dass alle Menschen
diese Entscheidung treffen, dass sie zum allgemeinen Gesetz werden kdnnte.
Diese Auslegung von Selbstbestimmung verweist auf den Aspekt von
Selbstbestimmung als verniinftige Entscheidung unter Abwagung aller
Moglichkeiten, von Vor- und Nachteilen ebenso wie den Folgen der
Entscheidung. Neben diesen rein rationalen Anteilen sind Entscheidungen auch
emotional gepragt. In einer ganzheitlichen Sichtweise von Selbstbestimmung
werden diese Anteile, haufig auch als vorrationale Impulse einbezogen. Gerade
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in Bezug auf Menschen mit Behinderung findet sich bezogen auf
Selbstbestimmung haufig ein emanzipatorischer Ansatz: , Ich weif8 doch selbst,
was ich willl”. Dies verweist darauf, dass gerade Menschen mit
Beeintrachtigung haufig erleben, dass ihnen Entscheidungen abgenommen und
nicht zugetraut werden.

Insbesondere Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung erfahren
schon in der Kindheit weniger Selbstbestimmung und Selbstwirksamkeit. Sie
erleben haufiger, dass sie etwas langsamer oder weniger gut lernen als
gleichaltrige Kinder und Jugendliche. Gleichzeitig finden sich in der Interaktion
mit Erwachsenen haufig mehr Fiirsorge und Fremdbestimmung als bei Kindern
ohne Beeintrachtigung. In den letzten Jahrzehnten hat sich dies verandert.
Erfahrungsmoglichkeiten und Lernrdume fiir Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung nehmen zu, und dennoch besteht Fremdbestimmung haufig
fort. Gerade wenn normativ Malistibe an Entwicklung, Verhalten und
Personlichkeit angelegt werden, fihrt dies oft zur Beschreibung von Defiziten,
die in mangelnde Freiraume und mangelndes Zutrauen miinden. Durch die
Selbstvertretung von Menschen mit Behinderung, zunachst Menschen mit
Korper- und Sinnesbeeintrachtigungen in der sogenannten Kriippelbewegung,
jetzt immer haufiger auch Menschen mit geistiger Beeintrachtigung, nehmen
die Impulse zur Emanzipation weiter zu. Gleichzeitig findet sich bei Vorliegen
einer geistigen Beeintrachtigung eine groRe Variabilitdit an Kompetenzen und
Moglichkeiten fiir Selbstbestimmung und Selbststeuerung. Daher ist nicht
immer sicher zu bestimmen, wo Selbstbestimmung moglich ist und wo dagegen
eine Uberforderung besteht.

Selbstbestimmung und Bewusstsein fiir Gesunderhaltung

Um selbstbestimmt fiir die eigene Gesunderhaltung sorgen zu kénnen, bedarf
es neben dem Beherrschen einiger Handlungen wie Korper- und Zahnpflege
einiger Kompetenzen in der Wahrnehmung und Handlungsplanung. Zunachst
ist es wichtig, eigene Bedirfnisse zu spuren, um daraus Handlungen zur
Gesundheitshaltung ableiten und umsetzen zu kénnen, zum Beispiel bei Kalte
warme Kleidung anzuziehen, bei Midigkeit schlafen zu gehen. Dazu gehort
auch, Krankheitszeichen wahrnehmen, einordnen und darauf angemessen
reagieren zu kdnnen. Zum Beispiel, sich Unterstiitzung zu holen oder zum Arzt
zu gehen. Impulsgesteuerte Verhaltensweisen konnen dagegen (wie im
Ubrigen auch bei Menschen ohne geistige Beeintriachtigung) der
Gesunderhaltung im Weg stehen, wobei eine Trennung zwischen
selbstbestimmten Entscheidungen und impulsgesteuertem Verhalten nicht
immer leicht ist. Dies erschwert auch den Umgang mit Widerstand gegen
MaRnahmen der professionellen Begleiter*innen und/oder Sorgeberechtigten:
Ist ein bestimmtes Verhalten eine bewusste Entscheidung gegen diese
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Mallnahmen oder ein emanzipatorischer Akt, der unabhangig von den Folgen
umgesetzt wird?

Professionelle Verantwortung

Professor Andreas LOB-HUDEPOHL beschreibt 2014 in seinem Beitrag , Von der
,Behindertenhilfe’ zur ,Menschenrechtsprofession’ den Wandel in der
professionellen Verantwortung vom klassischen Doppelmandat: ,Fiirsorge und
Kontrolle” zum menschenrechtsbasierten Doppelmandat ,Assistenz und
Anwaltschaft”. Wo beim klassischen Ansatz Fiirsorge fiir Unterstiitzung und
Versorgung stehe und Kontrolle fiir eine systemfunktionale Integration in die
normale Gesellschaft, erfolge der Wandel zur professionellen Verantwortung in
Menschenrechtsorientierung. Beim menschenrechtsbasierten Ansatz soll das
Handeln assistierend statt filirsorglich sein, durch einspringende versus
vorausspringende Fiirsorge geprigt. Die Gefahren von Uberbehiitung im Sinne
einer fiursorglichen Belagerung, einer Wegverwehrung und eines
Befriedungsverbrechens miissten immer bewusst sein. Die anwaltliche
Verantwortung stehe im Gegensatz zur vormundschaftlichen und driicke sich in
stellvertretenden und advokatorischen Anteilen aus (s. a. LOB-HUDEPOHL,
2017).

Dieser Wandel des Verstandnisses von professioneller Verantwortung ergibt
ein neues Spannungsfeld: Sind im klassischen Verstandnis der professionellen
Verantwortung die Betreuenden kompetent und verantwortlich fir die
Entscheidung fiir den und fir die Unterstitzung des Menschen mit
Beeintrachtigung, betont die menschenrechtliche Perspektive den Anteil des
Menschen mit Behinderung selbst. Zur professionellen Verantwortung gehort,
sich zurlickzunehmen, wenn keine Unterstiitzung erforderlich ist, auszuhalten,
wenn Entscheidungen anders getroffen werden als die Betreuenden dies
entschieden hatten, und gleichzeitig achtsam dafiir zu sein, wenn eine
Uberforderung eintritt, um dann fiir den Menschen mit Behinderung tatig zu
werden. Gerade fiir Angehdrige helfender Berufe ist dieser Wandel haufig eine
grole Herausforderung, sind sie doch sehr spezifisch ausgebildet und
sozialisiert, wissen aus ihrer Fachlichkeit und Erfahrung viel liber mogliche
Entwicklungen und schatzen Situationen auf dieser Grundlage ein. Dennoch ist
der Freiraum fiir eigene Entscheidungen, fiir gelingende wie Fehlent-
scheidungen eine unabdingbare Voraussetzung fiir eine sich entwickelnde
Entscheidungs- und Handlungskompetenz. Besonders kompliziert wird es,
wenn durch andere Akteure im Feld, seien es Angehorige, rechtliche
Betreuer*innen oder auch Mitarbeitende im Gesundheitswesen Erwartungen
formuliert werden, die dieser Auffassung widersprechen.

Ulrich NIEHOFF (2016) beschreibt im Buch ,Vom Betreuer zum Begleiter”, das
den Paradigmenwechsel im Titel tragt, Grundbegriffe eines selbstbestimmten



22

Lebens. Johannes SCHADLER (2002) driickt den umfassenden Wandel in der
Behindertenhilfe folgendermalien aus: “Die Biirgerrechtsperspektive will die
rehabilitative Perspektive ablésen. Letztere verbindet mit der Hilfe fiir geistig
behinderte Menschen einen Ort mit einem pddagogischen—therapeutischen
Inhalt und dem Zweck, entwicklungsférdernd auf die dort betreuten Menschen
einzuwirken.” Aus der padagogischen Begleitung einerseits und dem Ziel des
padagogischen Handelns andererseits ergibt sich schon im allgemeinen Kontext
ein Widerspruch, den Theo KLAUSS (2005) formuliert hat: ,,Das Ziel der
Erziehung und Bildung ist die Freiheit, erziehen und bilden bedeutet aber
richtungsgebende Einflussnahme. Es ist daher eine Grundfrage der Péddagogik,
wie Freiheit aus der installierten Einflussnahme hervorgehen kann.”

Noch zugespitzter stellt sich diese Frage in Konstellationen, in denen aufgrund
von psychischen Erkrankungen die Entscheidungsfahigkeit beeintrachtigt sein
kann. Die Einschatzung zum Umfang der Beeintrachtigung ist allerdings von
Betroffenen und Professionellen haufig sehr unterschiedlich. Daher folgen
einige Ausfiihrungen aus der Vero6ffentlichung des Deutschen Ethikrates , Hilfe
durch Zwang? Professionelle Sorgebeziehungen im Spannungsfeld wohl von
Wohl und Selbstbestimmung” (DEUTSCHER ETHIKRAT 2018), die die
professionelle Verantwortung beschreiben:

,Professionelles Sorgehandeln muss fachlichen Qualitdtsstandards geniigen,
das heifst, die jeweilige Handlung muss fachlich angemessen sein.” Dieses erste
Zitat formuliert die Anforderungen an die Fachlichkeit, die in Konflikt mit der
Selbstbestimmung geraten kann: Fachlich angemessen ist es, bei Menschen mit
Epilepsie auf einen regelmaRigen Tagesablauf und genligend Nachtschlaf zu
achten, die Wiinsche der Menschen mit Behinderung kénnen dem vollig
entgegengesetzt sein. Das zweite Zitat verweist darauf, wie im Spannungsfeld
zwischen fachlich bestimmtem Wohl und Selbstbestimmung des Betroffenen
ein Ausgleich herbeigefiihrt werden kann. Die Beteiligung des Betroffenen an
Entscheidungen ist hierfiir zentral. ,Es ist auf eine mdglichst umfassende
Teilhabe der Betroffenen hinzuwirken. Den Betroffenen sind Vorgehen und
Zielsetzung der Mafsnahme in einer ihrer Person und Situation angemessenen
Weise zu erldutern, ihre Meinung ist angemessen zu beriicksichtigen und es ist
eine moglichst weitgehende Mitentscheidung beziiglich der konkreten
Durchfiihrung zu ermdéglichen.” Allerdings lassen sich auch mit dem Mittel der
Beteiligung kontrare Einschatzungen und deutliche Konflikte in der Zielrichtung
von Selbstbestimmung und fachlichen Einschatzungen zum Wohl haufig nicht
vollstandig auflosen.

Daher ist hier die Herausforderung an die Wahrnehmung professioneller
Verantwortung besonders hoch: Weder darf es zu einer durchgehenden
Fremdbestimmung durch alleinige Orientierung am vermeintlichen Wohl
kommen, noch in vermeintlicher Selbstbestimmung zu einer gravierenden
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Vernachlassigung gesundheitlicher Aspekte und des Wohls. Im Verlauf ist es
daher wichtig, das eigene Handeln immer wieder zu reflektieren und mit
anderen zu beraten. Auch die Kommunikation und Auseinandersetzung mit den
Betroffenen selbst, die sie als Personen mit ihren Wiinschen ernst und
wahrnehmen, ist unabdingbar. Ziel in Begleitungssituationen ist dabei
durchweg, dass es auch zu einer Entwicklung der Entscheidungsfahigkeit bei
den Menschen mit Beeintrachtigung kommt, dass sie in zunehmendem Malle
in der Lage sind, Bediirfnisse wahrzunehmen, Einsicht in notwendige
MaBnahmen zu entwickeln und auf dieser Grundlage die Fahigkeit zur
Selbstbestimmung in der Gesunderhaltung zu starken. ,Ein wesentliches Ziel
der Behandlung psychischer Erkrankungen ist es, die Betroffenen zu befdhigen,
mit Erkrankungen, auftretenden Konflikten und Krisen so umzugehen, dass sie
ihr Leben und ihren Alltag nach eigenen Mafistéiben selbst meistern kénnen.
Eine menschenwiirdegerechte therapeutische Haltung richtet sich deshalb auf
den Patienten als Person; er muss in den Behandlungsprozess aktiv einbezogen
werden.”

Gute Gesundheitssorge und besondere Herausforderungen

Zu einer guten Gesundheitssorge gehort zunachst gesund zu leben, d. h.
gesund zu essen, sich zu bewegen und auf den lGbermaBigen Gebrauch von
Genussmitteln zu verzichten. Diese Anforderungen gesund zu leben, gelten
gleichermaBen fiir Menschen mit und ohne Beeintrachtigungen. Und
gleichermaBen leben Menschen mit und ohne Beeintrachtigungen nicht
durchweg gesund, sondern bewegen sich zu wenig, essen oder trinken zu viel,
rauchen. Zur Gesundheitssorge gehoren auch praventive MaBnahmen wie
Impfungen und Vorsorgeuntersuchungen, bei bestimmten Beeintrachtigungen
auch MaBnahmen zur Pravention spezieller Risiken, wie zum Beispiel einer
Wirbelsaulenverkriimmung bei einer Halbseitenlahmung durch regelmaRige
Krankengymnastik. Treten Krankheiten auf, ist eine gute Diagnostik und
Behandlung wichtig, bei Beeintrachtigungen der Funktion oder Struktur eine
gute Habilitation und Rehabilitation (vgl. Beitrag SEIDEL in diesem Band).
Hierbei gilt, dass eine kognitive Beeintrachtigung selbst keine Krankheit ist,
auch wenn sie durch Schadigungen oder Krankheiten hervorgerufen sein kann.
Auch Folge- und Begleiterkrankungen von Beeintrachtigungen missen bei der
Gesundheitssorge beachtet werden.

Herausforderung bei Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung

Menschen mit einer geistigen Beeintrachtigung haben haufig einen
erschwerten Zugang zum Gesundheitssystem. Sie nehmen Krankheitszeichen
oft selbst nicht wahr oder kénnen sie nicht angemessen einordnen und
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entwickeln daher keine eigene |Initiative fiir den Arztbesuch. Die
Kommunikation mit den Professionellen im Gesundheitssystem ist fir
Menschen mit geistiger Beeintrachtigung haufig besonders schwierig, da eine
einfache und klare Kommunikation nicht selbstverstandlich ist. Auch sind viele
Einrichtungen des Gesundheitswesens, Arztpraxen, Untersuchungsgerate oder
-liegen, nicht umfassend barrierefrei. Neben mangelnder Barrierefreiheit fiir
mobilitatsbeeintrachtigte Menschen, fehlen auch Vorkehrungen fiir Menschen
mit kognitiver und Sinnesbeeintrachtigung.

Zentral fiir die Diagnose und Behandlung von vielen Krankheiten ist die
Befragung und Untersuchung der Patientin oder des Patienten. Ist eine
Befragung der Person selbst nicht oder nur eingeschrankt moglich, wird dabei
auf Begleitpersonen zurilickgegriffen. Auch diese haben allerdings haufig
Schwierigkeiten, den bisherigen Verlauf vollstandig zu schildern, da sie im
Schichtdienst und durch eine eingeschrankte Zustandigkeit (Mitarbeitende aus
dem Arbeits- oder Wohnbereich) nur Teile des Krankheitsverlaufes wie auch
der aufgetretenen Krankheitszeichen kennen und beschreiben kénnen. Damit
ist der sogenannte Anamneseprozess haufig verlangert, was wiederum die
Beteiligung des Menschen mit geistiger Beeintrachtigung haufig erschwert.
Zudem sind in der Behandlung von Menschen mit geistiger Beeintrachtigung
haufig verschiedene Arzte verschiedener Fachgruppen beteiligt, was die
Koordination und Kommunikation weiter erschwert. Gerade bei Arztinnen und
Arzten, die wenig Erfahrung mit Menschen mit Beeintrachtigung haben, spielt
auch das Menschenbild bzw. das Bild vom Menschen mit Behinderung eine
grofle Rolle. Viele konnen sich nicht vorstellen, dass auch Menschen mit
Beeintrachtigung und insbesondere mit geistiger Beeintrachtigung ein
weitgehend normales Leben filihren. Stattdessen werden viele Besonderheiten
des Verhaltens oder Beschwerdeschilderungen auf die Beeintrachtigung
zurilickgeflihrt und Krankheiten so nicht friihzeitig oder auch liberhaupt nicht
erkannt.

Schwierigkeiten in der Therapie und Besonderheiten im
Krankheitsauftreten

In der medikamentdsen Therapie finden sich einige Besonderheiten bei
Menschen mit geistiger Beeintrachtigung: Zunachst ist die Compliance, also die
Einnahmetreue fiir Medikamente haufig sehr hoch, da die korrekte
Medikamenteneinnahme zumeist durch Angehorige oder professionelle
Betreuerinnen und Betreuer lberpriift wird. Da eine Mehrfachtherapie haufig
ist, finden sich Wechselwirkungen auch besonders oft. Bei manchen
Medikamenten finden sich atypische Nebenwirkungen und werden wegen ihrer
atypischen Auspragung besonders schwer erkannt. Aufgrund der schwierigen
Verstandigung und/oder begrenzter Krankheitseinsicht ist eine Mitwirkung
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durch  Verhaltensanderung oft schwer zu gewahrleisten. Gerade
medikamentdse Therapien, aber auch Hilfsmittel wie Brillen, Schienen oder
Horgerate miissen in regelmaRigen Abstanden Ulberprift werden. Dies ist bei
Mensch mit geistiger Beeintrachtigung haufig erschwert, da sie selbst keinen
Impuls dazu geben, auch wenn sie mit ihrer Brille vielleicht nicht mehr so gut
sehen konnen oder bei Schienen Druckstellen auftreten.

Die Haufigkeit von Krankheiten, die Auspragung von Krankheitszeichen und der
Krankheitsverlauf konnen bei Menschen mit geistiger Beeintrachtigung deutlich
abweichen. Daher ist die Erkennung von Krankheiten haufig erschwert. Bei
fehlendem eigenem Impuls zum Arztbesuch, bleiben auch tGberdurchschnittlich
viele Krankheiten unentdeckt. Daher ist eine aufdeckende Untersuchung mit
Beachtung haufiger Begleit- und Folgekrankheiten in der Gesundheitssorge
sehr wichtig. Allerdings fehlt bei Arztinnen und Arzten wie auch bei Pflegenden
haufig das Wissen um diese Besonderheiten, da sie kein Gegenstand von Aus-,
Fort- und Weiterbildung sind. Bei der groBen Vielfalt von
Beeintrachtigungsbildern fehlt Mitarbeitenden des Gesundheitswesens haufig
die Erfahrung, auch in der Kommunikation. Die groBe Variabilitat erschwert
zudem den Erwerb von Fachlichkeit, was besonders gilt, da es bislang nur
wenige spezialisierte Zentren gab. Die in der Kinder- und Jugendmedizin, zum
Beispiel an Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ), vorhandene Expertise geht in der
Erwachsenenmedizin haufig verloren. Mit Einflihrung der Medizinischen
Behandlungszentren fiir Erwachsene Menschen mit geistiger und schweren
Mehrfachbehinderungen (MZEB) kann sich dies in Zukunft andern, in vielen
Orten griinden sich aktuell solche Zentren und nehmen ihren Betrieb auf.

Gesundheitssorge fiir Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung

Als Bausteine der Gesundheitssorge lassen sich daher folgende Punkte
zusammenfassen: Zunachst bedarf es des Wissens um die Besonderheiten, um
die Notwendigkeit bestimmter Untersuchungen und um atypische
Krankheitszeichen zu erkennen. Darliber hinaus ist es wichtig, die fehlende
Eigenbeobachtung zu ersetzen, durch planvolle und systematische
Beobachtung zum Beispiel durch Bezugsbetreuende. In der arztlichen
Betreuung ist eine aufdeckende Untersuchung, die spezifische
Krankheitsrisiken berlcksichtigt, von besonderer Bedeutung, dazu gehoéren
erganzende Praventionsuntersuchungen. Auch die Rahmenbedingungen fir
Untersuchung und Behandlung sollten auf Menschen mit Beeintrachtigung
eingestellt sein, dazu gehort wunter anderem, die Warte- und
Behandlungssituation so zu gestalten, dass Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung nicht zusatzlich desorientiert oder verangstigt werden. Auch
in der Durchfiihrung von Impfungen, Untersuchungen zur Krebsvorsorge,



26

Gesundheitsberatung und Unfallverhiitung ist es wichtig, die jeweils spezifische
Situation des Menschen mit Beeintrachtigung zu beachten. Die veranderte
Lebenssituation von Menschen mit geistiger Beeintrachtigung zeigt sich
beispielsweise an der zunehmenden Haufigkeit von Unfillen: Lebten viele
Menschen friiher in beschiitzten Einrichtungen, sind sie heute haufiger im
Sozialraum unterwegs.

Mafstab der UN Behindertenrechtskonvention

Die Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen (UN-BRK) formuliert
in den Artikeln 25 und 26 die Anforderungen an die Gesundheitssorge fir
Menschen mit Beeintrachtigung. Dort findet sich der zweigleisige Ansatz, der
die gesamte Konvention durchzieht: Zum einen ist es wichtig, das allgemeine
Gesundheitssystem zuganglich und barrierefrei zu gestalten, damit es von
Menschen mit Beeintrachtigung in gleicher Weise genutzt werden kann wie
von Menschen ohne Beeintrachtigung. Zum anderen ist es wichtig, spezielle
Gesundheitsdienste vorzuhalten, die auf spezielle Krankheitsrisiken eingestellt
sind. Die (Re-)Habilitation hat das Ziel, das groRtmogliche MalR an
Unabhangigkeit zu erreichen. Naheres hat Michael SEIDEL in seinem
einfihrenden Beitrag (s. dieser Band) ausgefiihrt. Der Auftrag der UN-BRK lasst
sich folgendermafien zusammenfassen: Entscheidend ist das Ziel, in einer
vulnerablen Situation Gesundheit zu gewahrleisten und umfassende (Re-
)Habilitation zu erméglichen. Ubergeordnete Paradigmen der UN-BRK sind
hierbei Selbstbestimmung und umfassende gleichberechtigte Teilhabe.

Flr Unterstlitzung bei der Gesundheitssorge ist es wichtig, eigene Impulse des
Menschen mit Beeintrachtigung zu beobachten und zu starken. Bedlrfnisse
sollten bewusst gemacht werden, um den Menschen mit Behinderung in
zunehmendem Male dazu zu befdhigen, gesundheitliche Bedirfnisse selbst
wahrzunehmen und auch zu lernen, welche Handlungen daraus folgen. Eigene
Entscheidungen miissen bewusst gemacht und der Blick auf die Konsequenzen
gerichtet werden, um die Handlungsfahigkeit des Menschen mit
Beeintrachtigung zu erhohen. SchlieBlich ist es wichtig, den Menschen mit
Beeintrachtigung bei der Umsetzung von konkreten Mallnahmen zur
Gesunderhaltung zu unterstiitzen. Ubergeordnetes Ziel ist, den Menschen mit
Beeintrachtigung zu einer moglichst eigenstandigen Gesundheitssorge zu
befdhigen, ohne aus dem Blick zu verlieren, wo Unterstiitzung unabdingbar ist.

Grenzen einer eigenstandigen Gesundheitssorge sind dann erreicht, wenn eine
Selbstschadigung droht oder die eigenen Moglichkeiten fehlen, die
Gesundheitssorge selbst zu (bernehmen. Auch bei einer Ubernahme der
Gesundheitssorge ist der Mensch mit Behinderung soweit wie moglich zu
beteiligen, um einerseits das Wohl zu gewahrleisten, auch als Vermeidung von
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Fremdbestimmung und Zwang und andererseits fiir die Zukunft eine starkere
Beteiligung und Ubernahme der Gesundheitssorge zu erreichen.

Fazit

Als Fazit lasst sich festhalten, dass die Wahrung der Selbstbestimmung die
Beteiligung des Menschen mit Beeintrachtigung ebenso erfordert wie
achtsames Beobachten des Handelns und der eigenen Impulse. Das
Spannungsfeld zwischen Selbstbestimmung und professioneller Verantwortung
stellt eine groRe Herausforderung dar, die sich nicht mit einfachen Losungen
bewaltigen lasst.
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Umarmen macht gliicklich

Der entwicklungspsychologische Ansatz in der Begleitung von
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung

Sabine Zepperitz

Der entwicklungspsychologische Ansatz und Erwachsensein

Die Idee des entwicklungspsychologischen Ansatzes in der Behindertenhilfe ist
nicht neu. Er wurde in friiheren Zeiten kritisch betrachtet, da die Gefahr der
Infantilisierung von erwachsenen Menschen in der Begleitung besteht
(THEUNISSEN 2005).

Die gesellschaftliche Entwicklung von Gleichberechtigung von Menschen mit
Behinderungen, die Ausrichtung darauf, ihre Teilhabe zu fordern, lasst uns
einen erneuten VorstoB wagen, Verhalten und Verhaltensauffalligkeiten von
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung unter Einbeziehung
entwicklungspsychologischer Zugange zu erklaren und damit adaquate
Antworten auf die Frage nach dem Hintergrund sogenannter Verhaltens-
auffalligkeiten zu finden. Zugleich wollen wir sie als Erwachsene, als Inhaber
von Rechten und vor allem dem Recht auf Selbstbestimmung ansehen, selbst
wenn wir einen Riickstand ihrer emotionalen Entwicklung gegeniiber der
altersentsprechenden Norm erkennen. Wie kann dies gelingen?

Wir erganzen die Betrachtung der Entwicklung um die emotionale Dimension.
Das von uns dabei genutzte 5-Phasen-Modell der emotionalen Entwicklung von
Anton DOSEN (2010; 2018) vermittelt uns einen vergleichsweise einfach zu
vermittelnden und alltagstauglichen Zugang, der in der Alltagsbegleitung eines
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung verdeutlichen kann, welche
emotionalen Bediirfnisse sein Verhalten bestimmen. Hier ist nicht der Platz,
dieses Modell ausfiihrlich darzustellen. Es muss unter Verweis auf die
verfiighare Literatur (DOSEN 2010; 2018, SAPPOK & ZEPPERITZ 2016) geniigen,
seine Grundlagen zu skizzieren. Das Modell basiert auf der Annahme, dass sich
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung im Hinblick auf ihre emotionalen
Bediirfnisse in der gleichen Abfolge der Phasen entwickeln wie andere
Menschen auch, jedoch oft langsamer oder unvollstandig.

DOSEN legt fiinf Phasen der emotionalen Entwicklung zugrunde, die bei normal
entwickelten, nicht beeintrachtigten Kindern in etwa einem bestimmten
Lebensalter zugeordnet werden kdnnen.

Phase 1: Adaption: Geburt bis 6. Lebensmonat.
Phase 2: Sozialisation: 7. bis 18. Lebensmonat
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Phase 3: (erste) Individuation: 19. bis 36. Lebensmonat
Phase 4: Identifikation: 4.-7. Lebensjahr
Phase 5: Realitatsbewusstsein: 8.-12. Lebensjahr.

Jede dieser Phasen ist von bestimmten Entwicklungsaufgaben, von bestimmten
emotionalen Fahigkeiten und Bediirfnissen gepragt. Werden die emotionalen
Bediirfnisse nicht genligend beachtet, kénnen Verhaltensauffalligkeiten
entstehen und damit die Teilhabe beeintrachtigen.

Verstehen wir die emotionalen Bediirfnisse, verstehen wir oft das Verhalten
und seine Hintergriinde besser. Wir konnen es einordnen und passende
padagogische Interventionen herausarbeiten. In der Begleitung von Menschen
mit intellektueller Beeintrachtigung sollten wir also die emotionalen
Bediirfnisse erkennen, respektieren und in der Begleitung der Menschen
bericksichtigen.

Zwei Beispiele aus der Praxis

Beispiel 1

Nehmen wir zundichst das Beispiel einer erwachsenen Frau. Aufgrund ihres
stdndigen lauten Schreiens lief sie Gefahr, den Wohnplatz in der Einrichtung der
Eingliederungshilfe zu verlieren. lhre emotionale Entwicklung wurde auf der
Phase 1 eingeschdtzt. Diese Phase 1 der Adaption ist vom Vorrang des
Bediirfnisses nach kérperlichem Wohlbefinden bei gleichzeitiger Unfdhigkeit,
die Bediirfnisbefriedigung aufzuschieben, geprdgt. Weil wir in der Begleitung
von Menschen in der Phase 1 der emotionalen Entwicklung den Fokus auf
kérperliches Wohlbefinden legen (SAPPOK & ZEPPERITZ 2016), liberpriiften wir
also zundchst, ob die Frau Hunger, Durst oder Schmerzen hatte, ob ihr
Inkontinenzmaterial gewechselt werden musste oder ob die Umgebung fiir sie
zu reiziiberflutend war. Wir begannen also bei der Nahrung, die bekanntlich
mafgeblich das kérperliche Wohlbefinden beeinflusst: Der Frau wurde jedes
Mal, wenn sie begann zu schreien, etwas zu essen gegeben. Schon dieser
Versuch brachte eine deutliche Reduzierung des Schreiens.

Betrachten wir die intellektuell beeintrachtigte Frau als eine erwachsene Frau,
respektieren wir auch gerade ihr Recht auf Selbstbestimmung. Das heil$t im
konkreten Fall, sie darf essen, wann sie mochte, wenn sie es braucht - auch
wenn die Essenszeiten in der Einrichtung etwas anderes vorsehen oder
vorschreiben. Die institutionellen Regeln miissen somit an die Bedirfnisse
dieser Frau angepasst werden, damit sie weniger auffalliges Verhalten zeigt,
nicht umgekehrt.
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Beispiel 2

Im Beispiel 1 war das emotional bedingte Bediirfnis der Frau relativ leicht zu
befriedigen. Schwieriger im Praktischen wird es etwa, wenn ein Mensch auf der
Entwicklungsphase 2 ein Bediirfnis nach standigem nahem Kontakt zu
Betreuungspersonen hat.

Er lduft ihnen wie ein Schatten hinterher. Hat er keinen Sichtkontakt zu ihnen,
knallt er die Tiiren oder schlégt andere Bewohner. Bei ihm steht gemdfS der
Entwicklungsphase 2 das emotionale Bediirfnis nach Bindung im Vordergrund.
In dieser Entwicklungsphase besteht noch keine sichere Objektpermanenz, d. h.
der Betreuer, der auf Toilette geht und damit aus dem Blickfeld verschwindet,
ist einfach weg. Das l6st selbstverstindlich Angst aus. Eine eigenstindige
Affektregulation kann aber noch nicht erwartet werden, hierfiir benétigt er die
vertraute Bezugsperson.

Dass dieser Mensch auffdllig wird, wenn er den vertrauten Betreuer nicht mehr
sieht, leuchtet ein. Wie kann sein emotionales Bedlirfnis nach Ndhe der
Bezugspersonen im Alltag beriicksichtigt werden? Eine zweckmdifSige Idee ware,
den Sichtkontakt zu Betreuungspersonen immer sicher zu stellen. Hierbei ist die
rdumliche Gestaltung ein wesentlicher Ansatzpunkt: Platzieren Sie das
Mitarbeiterbtliro an einem zentralen Ort. Das Biiro kénnte eine Scheibe haben
oder die Tiir kann offen bleiben (z. B. halbe Tiiren). Schaffen Sie die Mdglichkeit,
dass der Mensch bei méglichst vielen Verrichtungen mitgenommen wird, z. B.
bei der Dokumentation neben lhnen sitzt, hauswirtschaftliche Tdtigkeiten in
seinem Beisein erledigt werden. Bei Situationen in denen dies nicht méglich ist,
etablieren Sie ein Ubergangsobjekt, was die Wartezeit vielleicht erleichtert.

Diese zwei Beispiele zeigen, welchen Einfluss emotionale Bediirfnisse auf das
Verhalten von Menschen haben. Unserer Erfahrung nach verandern sich
Einstellungen in der Begleitung, wenn Verhaltensauffalligkeiten erklarbar
werden und praktikable Ideen entwickelt werden koénnen, wie damit
entwicklungsgerecht umgegangen werden kann.

Die praktische Anwendung der Diagnostik im Alltag

Mitarbeitern in der Behindertenhilfe stellt sich die Frage, wie man den
emotionalen Entwicklungsstand eines Menschen erkennen kann, um darauf
adaquat zu reagieren. Ziel ist eine Berticksichtigung emotionaler Bedlirfnisse im
Alltag, so gut es geht. Zur Verfiigung steht das Instrument SEED - Skala der
Emotionalen Entwicklung Diagnostik (SAPPOK et al. 2018), die wie ihr
Vorginger SEO (DOSEN 2010; 2018) auf dem schon erwihnten 5-Phasen-
Modell basiert. Dieses Instrument SEED wurde in einer europaischen
Forschungsgruppe entwickelt und wird aktuell evaluiert. Damit haben wir ein
praxistaugliches Instrument entwickelt, das der Einschatzung des emotionalen
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Entwicklungsniveaus dient. Ermittelt wird der emotionale Entwicklungsstand
entsprechend dem emotionalen Referenzalter typisch entwickelter, also nicht
beeintrachtigter Kinder zwischen Geburt und zwolf Jahren.

Das erwahnte Instrument SEED (SAPPOK et al. 2018) betrachtet die emotionale
Entwicklung in folgenden acht Domanen:

Umgang mit dem eigenen Korper

Umgang mit Bezugspersonen

Umgang mit Umgebungsveranderungen - Objektpermanenz
Emotionsdifferenzierung

Umgang mit Gleichrangigen

Umgang mit Dingen/ Aktivitdten

Kommunikation

© No Uk wNPRE

Affektregulation

Anhand von jeweils fliinf Verhaltensitems pro Entwicklungsphase und Domane
wird das Verhalten der betreffenden Person beschrieben und in der
Zusammenschau einem bestimmten emotionalen Entwicklungsniveau
zugeordnet. Interwiewt werden die Alltagsbegleiter (Mitarbeiter der
Einrichtungen, die Angehorigen usw.) Hierzu empfehlen sich Teamsitzungen
oder Fallberatungen mit einer Dauer von bis zu anderthalb Stunden, die unter
Anleitung und Gesprachsmoderation durch eine Person, die in der SEED-
Anwendung geschult und trainiert ist, durchgefiihrt werden. Die SEED ist
keineswegs nur fiir Arzte und Psychologen gedacht; auch Piddagogen, die sich in
entwicklungspsychologische Grundlagen einarbeiten und den Aufbau und die
Anwendung der SEED trainieren, konnen die Moderatorenfunktion
Ubernehmen. Die Erfahrung aus der Praxis zeigt, dass auch die Teams in diesem
Ansatz zumindest mit einer Einfiihrung in das Thema geschult sein sollten.
Diagnostik ist kein Selbstzweck, sie bringt nur einen Mehrwert, wenn sie in
konkrete Alltagshandlungen iibersetzt wird. Bei der Ubersetzung der
diagnostischen Ergebnisse in Alltagsinterventionen bendétigen Teams meist
Unterstlitzung durch erfahrene Fachkrafte. Diese konnen dann in einer
gemeinsamen Diskussion am Ende der Erhebung in schriftlicher Form
abgeleitet werden. Hilfreiche Unterstliitzung hierbei kann die Tabelle
padagogischer Interventionen im Buch ,Das Alter der Gefiihle” (SAPPOK &
ZEPPERITZ 2016, Neuauflage 2019) bieten, die eine Sammlung von
Moglichkeiten und Ideen darstellt.

Der Vorteil dieses einfachen 5-Phasen-Modells ist, dass es schnell vermittelbar
ist und auch von Mitarbeitern ohne Expertenwissen verstanden wird. Neue
Mitarbeiter konnen schnell einen Uberblick {iber dieses Grundlagenkonzept
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erhalten, sodass ein kontinuierliches Umsetzen in der Begleitung gewahrleistet
ist.

Weitere Moglichkeiten der Erfassung des emotionalen Entwicklungsniveaus
sind das Instrument SEN: Skala zur Einschdtzung des Sozial-Emotionalen
Entwicklungsniveaus (HOEKMAN et al. 2012) oder das Instrument BEP-KI:
Befindlichkeitsorientiertes Entwicklungsprofil fliir normal begabte Kinder und
Menschen mit Intelligenzminderung (SENCKEL & LUXEN 2017). Insgesamt geht
es beim entwicklungspsychologischen Ansatz nicht allein um spezielle
Interventionen auf der Grundlage eingeschatzter emotionaler Entwicklung,
vielmehr auch um eine Haltungsanderung der Begleiter im Alltag. Es wird
nachvollziehbar, welches unbefriedigte Bediirfnis hinter einem Verhalten
steckt. Es geht darum, professionell reflektierte und gestaltete Nahe herstellen
zu kénnen.

Die emotionale Entwicklung als ein Bestandteil ICF-
orientierter Teilhabeplanung

Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung werden haufiger psychisch
krank, als Menschen ohne Beeintrachtigung (COOPER et al. 2007). Ursachen
liegen u. a. in eingeschrankten kognitiven und emotionalen Maoglichkeiten, die
Affekte zu regulieren oder ein psychisch gesunderhaltendes Leben zu fiihren (z.
B. Vermeidung von Uberforderung). Ein wichtiger Aspekt liegt wohl auch in
lebenslanger Fremdbestimmung. Wenn die emotionalen Bediirfnisse eines
Menschen zu wenig Beachtung finden, wird sich dieser Mensch nicht
wohlfiihlen und entfalten konnen. Hier setzt der entwicklungspsychologische
Ansatz an. Jeder Mensch braucht fiir sein Wohlbefinden und fiir seine
Weiterentwicklung zwischenmenschliche Beziehungen, die auf den
verschiedenen Entwicklungsstufen unterschiedlich ausgestaltet werden
missen.

Teilhabe bedeutet, sich in seinem Dasein entfalten zu konnen, Zufriedenheit zu
entwickeln, lGber sein Leben weitestgehend selbst bestimmen zu kénnen und
Anerkennung und Wertschatzung zu erfahren. In einer ICF-orientierten
Bedarfsermittlung steht dies im Vordergrund. Immer muss der jeweilige
Mensch individuell betrachtet werden. Daraus folgt: Nicht der Mensch muss
sich in die Ausstattung der Einrichtungen und Konzepte der Trager einpassen,
vielmehr miissen sich die Angebote personenbezogen am Bedarf des einzelnen
Menschen ausrichten.

Die SEED-Diagnostik kann in der ICF-orientierten Teilhabeplanung
(Beschreibung  von  Korperfunktionen und  -strukturen) als eine
Argumentationsgrundlage mit wissenschaftlichem Hintergrund genutzt
werden, um emotionale Bediirfnisse eines Menschen darzustellen und
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abzuleiten, welche Angebote er im Alltag bendtigt, um Teilhabe sicher zu
stellen.
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Aufgaben und Kompetenzen in der Begleitung von
Psychopharmakotherapie

Andrea Koch und Julia Dobrindt

Die nachfolgenden Ausfiihrungen basieren auf Befragungen von Mitarbeitern,
Arzten und Informationen aus Akten beziglich der Alltagspraxis der
Psychopharmakobehandlung in Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe in
Sachsen, die im Rahmen der PROMPT-ID Studie gemacht wurden. Informierte
Einwilligungserklarungen zur Befragung der entsprechenden Personen und
dazugehorige Entbindungen der Schweigepflichtserklarung und eine Erlaubnis
der Akteneinsicht sind zuvor eingeholt worden. Es werden die
Verschreibungspraxis und die Rahmenbedingungen der psychopharma-
kologischen Behandlungen beschrieben. Aus den daraus abgeleiteten Aufgaben
und Kompetenzen der Mitarbeiter werden Empfehlungen fir die Begleitung
einer Psychopharmakotherapie entwickelt.

Hintergrund

Psychopharmakotherapie, vor allem der Einsatz von Neuroleptika, ist bei
Menschen mit geistiger Behinderung weit verbreitet (HENNICKE 2007). Es zeigt
sich ein Anstieg der Pravalenz psychopharmakologischer Behandlungen mit
zunehmendem AusmaR an professioneller Betreuung (SCHUTZWOHL et al.
2016).

In einer vor einigen Jahren vorgelegten deutschen Studie wurde die
psychopharmakologische Behandlungspraxis bei Menschen mit geistiger
Behinderung in 16 Wohnstatten der Behindertenhilfe in Berlin untersucht
(HENNICKE 2007). Die ermittelte durchschnittliche Psychopharmakapravalenz
betrug 34,4%. Zwischen den Einrichtungen schwankte diese allerdings zwischen
7% und 62,3%. Weiterhin zeigte sich, dass die an der Behandlung beteiligten
Personen im Sinne eines informierten Einwilligungsprozesses nur mangelhaft in
die Behandlung einbezogen worden waren und dass die formelle Legitimation
der Behandlung durch die Person mit geistiger Behinderung selbst oder bei
Einwilligungsunfahigkeit stellvertretend durch deren gesetzliche Vertretung
mangelhaft ausfiel. Medizinisch-psychiatrische  Kontrolluntersuchungen
fehlten. Des Weiteren zeigten sich erhebliche strukturelle, organisatorische
sowie fachliche Mangel der Kooperation zwischen den Beteiligten.
Professionelle Standards wurden nur mangelhaft eingehalten. So erfolgte in
52% eine ,symptomorientierte Behandlung” ohne Angabe einer psychischen
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Storung. AuBerdem wurden in vielen Fallen Psychopharmaka als einzige
Therapiemodalitat eingesetzt.

Die DGSGB beschaftigte sich im Rahmen verschiedener Fachtagungen mit dem
Thema Psychopharmakotherapie bei Menschen mit geistiger Behinderung
(KONIARCZYK & HENNICKE 2003; HENNICKE 2007; SEIDEL 2011). Die deutsche
Ubersetzung einer Leitlinie zum Einsatz von psychopharmakologischen
Behandlungen im Umgang mit problematischen Verhaltensweisen (DEB et al.
2009) wurde 2012 in den Materialien der DGSGB veroffentlicht (SEIDEL 2012).

Die PROMPT-Studie

Vor diesem Hintergrund wird aktuell am Universitatsklinikum Carl Gustav Carus
an der Technischen Universitat in Dresden im Rahmen der PROMPT-ID Studie
(,,Psychotropic medication and psychotherapeutic treatment of adults with
intellectual disabilities”) die Inanspruchnahme psychiatrischer Versorgungs-
leistungen von erwachsenen Menschen mit einer geistigen Behinderung in
Sachsen untersucht.

Die zwei wesentlichen Ziele der PROMPT-ID Studie sind zum einen die
Bestimmung der aktuellen Psychopharmakapravalenz und zum anderen die
Beschreibung der Qualitat der psychiatrischen Verschreibungspraxis im
Vergleich mit aktuellen Leitlinien. In der PROMPT-ID Studie werden auch
Einstellungen, Meinungen und Verbesserungsmoglichkeiten zur psychiatrischen
Versorgungssituation aus Sicht der Mitarbeitenden der Behindertenhilfe
einerseits und der Arzte andererseits erfasst. Die von der Deutschen
Forschungsgemeinschaft geforderte Studie wird im Zeitraum 05/2017-12/2019
durchgefiihrt.

Es erfolgte eine Zufallsauswahl der Teilnehmer Uber zufillig ausgewahlte
Werkstatten und Wohneinrichtungen fiir Menschen mit geistiger Behinderung
in Sachsen. Die Datenerhebung fand in Form von personlichen Interviews
sowohl mit den Personen aus dem Wohnumfeld (Wohnstattenmitarbeiter oder
Angehorige), als auch in Form von Telefoninterviews mit den aktuell die
Psychopharmaka verordnenden Arzten statt. Zusatzlich wurden Bewohner- und
Patientenakten gesichtet. Im Februar 2019 waren bereits 182 Personen in die
Befragung eingeschlossen. Es waren bis dahin 69 Mitarbeiter in 32
Wohneinrichtungen befragt sowie 39 Telefoninterviews mit 24 Arzten
durchgefiihrt worden. Ausfiihrliche Informationen zur Studie finden sich im
PROMPT-ID Studienprotokoll (KOCH et al. 2018).
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Psychopharmakotherapie und deren Rahmenbedingungen in
Wohnstatten der Behindertenhilfe

Einbezug der gesetzlichen Vertretung

Die gesetzliche Vertretung (vor allem Berufsbetreuer) liberlassen alltagliche
Bereiche der Gesundheitssorge (z.B. Dosisveranderungen der Psychopharmaka)
in der Regel den Arzten und haben die Begleitung der Behandlung an die
Mitarbeiter der Wohnstitte abgegeben. Uberwiegend bei wesentlichen
Anderungen (z. B. beziiglich stationdrer Aufnahmen zur Medikamenten-
umstellung) werden die gesetzlichen Vertreter in die Behandlung einbezogen.
Dieses Vorgehen entbindet den gesetzlichen Vertreter nicht von seiner
Betreuungspflicht.

Art und Umfang der Aufkldrung des Bewohners bzw. der gesetzlichen
Vertretung Uber die psychopharmakologische Behandlung wurde haufig nicht
verlasslich dokumentiert. Zum Teil haben die Mitarbeiter von einer basalen
Aufklarung berichtet, haufig war die Aufklarung jedoch eher unzulanglich. In
den meisten bislang beobachteten Fallen ist auch die formelle Legitimation der
Behandlung durch eine Einwilligung des Bewohners selbst oder stellvertretend
durch die gesetzliche Vertretung nicht dokumentiert und somit schwer
nachvollziehbar. Gangige Praxis scheint zu sein, die Einwilligung in die
psychopharmakologische Behandlung im Sinne sogenannten konkludenten
Handels anzunehmen, was bedeutet, dass der Bewohner durch die Einnahme
der Psychopharmaka der Behandlung zustimmt. Die Einwilligung in die
Behandlung, auf welche Weise auch immer festgestellt, muss jedoch vom Arzt
immer erfasst und zweifelsfrei dokumentiert werden.

Modelle der arztlichen Versorgung und Haufigkeit der Arzt-
Patientenkontakte

Es sind im Wesentlichen zwei verschiedene Modelle der arztlichen Versorgung
in  den Wohnstatten mit unterschiedlicher Haufigkeit der Arzt-
Patientenkontakte beobachtet worden.

Zum einen gibt es das Modell der aufsuchenden drztlichen Versorgung. Dabei
kommt entweder ein flir die Wohnstiatte zustindiger ,Heimarzt”
(Psychiater/Neurologe) oder verschiedene Psychiater regelmaRig in die
Wohnstatte. Die Arzt-Patientenkontakte finden in der Wohnstatte statt, und
der direkte Patientenkontakt ist in der Regel kontinuierlich gegeben. Ein Vorteil
dieses Modells ist, dass der behandelnde Facharzt einen personlichen Eindruck
des Bewohners in seinem unmittelbaren Wohnumfeld erhalt. Jedoch kommt
dieses Modell an seine Grenzen, wenn bis zu 60 Bewohner pro Tag eingeplant
sind, wie es in einigen Wohnstatten berichtet wurde. In diesen Fallen werden
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haufig nur ,auffdllige” Bewohner vorstellig und Bewohner weniger beachtet,
die in dem Wohnstattenalltag eher zuriickgezogen sind, nicht weiter stoéren
oder auffallen, obwohl dieses Verhalten gegebenenfalls ebenfalls einen
psychiatrischen Versorgungsbedarf aufweist.

Zum anderen gibt es das Modell der nachgehenden Versorgung. Die Patienten
werden in der Arztpraxis oder der psychiatrischen Institutsambulanz
vorgestellt. Ein Vorteil dieses Modells ist die Umsetzung des Patientenrechts
auf freie Arztwahl. Nachteile sind erstens der enorme Aufwand fiir die
Organisation und Begleitung der Termine durch die Mitarbeiter der Wohnstatte
und zweitens der Umstand, dass dem Arzt die Anschauung seines Patienten in
seinem alltaglichen Umfeld fehlt.

In beiden Arztmodellen ist in den meisten Fallen ein einmal im Quartal
stattfindender Arzt-Patientenkontakt berichtet worden. In Wohnstatten oder
Wohnbereichen mit hoherem Betreuungsaufwand, z.B. in Intensiv-
padagogischen Wohnstatten, finden die Arzt-Patientenkontakte ca. ein bis
zweimal pro Quartal statt. In Einzelfdllen sind seltenere Arzt-Patienten-
kontakte, z.B. ein bis zweimal im Jahr, alle zwei Jahre oder lberhaupt kein
personlich stattfindender Arzt-Patientenkontakt berichtet worden. Die Rezepte
fir die Medikation wurden in solchen Fadllen von Angehorigen oder
Mitarbeitern abgeholt, ohne dass der Patient beim Arzt vorstellig wurde. In
Ausnahmefillen wechselten die behandelnden Arzte hiufig oder waren den
Mitarbeitern in der Wohneinrichtung komplett unbekannt.

Arztliche Verschreibungspraxis

Ganz besonders wenn die Person mit geistiger Behinderung die
psychopharmakologische Behandlung nicht Uberblicken kann, muss durch
Dritte sichergestellt werden, dass die Behandlung den Bediirfnissen und
Interessen der Person mit geistiger Behinderung entspricht, sie also
patientenzentriert ist. Die Patientenzentriertheit erscheint nach bisherigem
Kenntnistand angesichts des direkten Einbezugs und der Erfassung und
Berlicksichtigung der vermuteten Bewohnerinteressen durch den Arzt, bzw.
stellvertretend durch die Mitarbeiter aus dem Wohnumfeld als groBtenteils
gegeben. Vereinzelt ist jedoch eine mangelhafte Patientenzentriertheit
beobachtet worden, wenn die psychopharmakologische Behandlung z.B.
ausschlielllich den Interessen Dritter (z.B. einem Ruhebediirfnis im
Wohnbereich) entspricht oder die personlichen Arzt-Patientenkontakte nicht
haufig genug oder lGiberhaupt nicht stattfinden.

Die durchgefiihrten diagnostischen Mafsnahmen die von den Mitarbeitern und
teilweise von den Arzten berichtet wurden, sind hiufig in erheblichem MaRe
unvollstandig. Sie sind reduziert auf Fremdanamnese, personlichen Eindruck
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und Vorbehandlungen. Standardisierte Erhebungsinstrumente zur Erfassung
der psychopathologischen Symptomatik und des Problemverhaltens werden
kaum angewendet. Korperliche Untersuchungen und eine regelmdflige
Erhebung und Uberpriifung von medikamentenspezifischen Parametern (z.B.
Blutbild, EKG), finden im Vergleich zu den Angaben in der Fachliteratur — v.a. zu
Behandlungsbeginn — in Umfang und Frequenz nur unregelmalig, zu selten
oder Uberhaupt nicht statt. Bei einem Arztwechsel ist haufig die Weiter-
verordnung der von dem vorbehandelnden Arzt verordneten Psychopharmaka
ohne weitere eigene diagnostische MaBRnahmen berichtet worden.

Als  Verschreibungsgriinde fir die Psychopharmaka werden oftmals
Verhaltensauffalligkeiten, selbst- oder fremdgefahrdendes Verhalten oder
Zielsymptome wie ,Unruhe’, ,Erregungszustande’, ,Anspannung’ genannt. Eine
sachgerechte  Abklarung der Ursachen und Hintergrinde dieser
Verhaltensauffalligkeiten findet oft nicht statt. Explizite ICD-10-Diagnosen
liegen eher selten vor.

Arzneimittel sind fiir bestimmte Storungsbilder, Krankheiten usw. ausdriicklich
zugelassen. Es ist den Arzten jedoch méglich, mit guter Begriindung auch iiber
den Rahmen des jeweiligen Zulassungsbereichs des Medikamentes hinaus,
grundsatzlich zugelassene Arzneimittel zu verordnen. Diese Praxis wird mit dem
Begriff Off-label-Einsatz, Off-label-Verordnung oder Off-label-Gebrauch
bezeichnet. Damit sind aber erhohte Anforderungen u. a. an die Aufklarung des
Patienten und die Dokumentation der Aufklarung verbunden. Die Sorgfalt bei
der Handhabung eines Off-Label-Gebrauchs erscheint haufig unzureichend, da
die Aufklarung des Bewohners, bzw. seiner gesetzlichen Vertretung und die
spezielle Dokumentation in solchen Fallen mangelhaft ist.

Grundlegend fehlt es oft an einer klaren Regelung der Zustdndigkeiten von
Allgemeinarzt und Psychiater. Der Austausch zwischen beiden ist oft
verbesserungswiirdig. Dies wird etwa daran deutlich, dass die Psychiater tber
die Medikamentenverordnungen aus anderen Fachrichtungen unzureichend
informiert sind oder bei der Uberpriifung der medikamentenspezifischen
Parameter.

Allgemeine Aspekte der Versorgungssituation

In den meisten berichteten Fallen erfolgt die Verordnung der Psychopharmaka
durch niedergelassene Psychiater oder Neurologen. Vor dem Hintergrund einer
regionalen Ungleichverteilung von Psychiatern in Sachsen, vor allem im
landlichen Raum, ist eine qualifizierte psychopharmakologische Behandlung
zum Teil unzureichend gesichert. Psychopharmaka werden stellenweise durch
Institutsambulanzen, abwechselnd z.B. durch Ambulanzen und Allgemeinarzte
oder ausschlielRlich durch Allgemeinarzte verordnet.
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Es besteht ein eklatanter Mangel an  nicht-medikamentdsen
Therapieangeboten v.a. im ambulanten Bereich. Geeignete
psychotherapeutische Angebote fiir Menschen mit geistiger Behinderung sind
im Sinne eines Gesamtbehandlungsplans als nicht-medikament6se
Behandlungsalternativen oder in Erganzung zur Psychopharmakotherapie
unzureichend vorhanden. Auch (ber die Betreuung im Wohn- und
Arbeitsbereich hinausgehende psychosoziale und padagogische Angebote
fehlen. Knappe zeitliche Ressourcen wurden sowohl auf Mitarbeiter- als auch
Arztseite haufig berichtet.

Therapiebegleitung durch die Mitarbeiter

Modelle der Begleitung der Arzt-Patientenkontakte

Es sind drei verschiedene Modelle der Begleitung der Arzt-Patientenkontakte
durch Personen aus dem Wohnumfeld in den ausgewadhlten Wohnstatten
berichtet worden.

Das haufigste Modell besteht in der Begleitung durch einen diensthabenden
Mitarbeiter aus der Einrichtung. Die Kontinuitat der Begleitung durch
regelmalig denselben Mitarbeiter ist bei diesem Modell selten gegeben. In
Ausnahmefallen wurde von einer Begleitung durch ehrenamtliche Mitarbeiter
oder Praktikanten berichtet.

Das zweite Modell umfasst die Begleitung durch ausgewahlte Mitarbeiter, z.B.
auch medizinische Fachangestellte, welche die Arzt-Patientenkontakte aller
Bewohner regelmaRig und kontinuierlich begleiten. Der Schwerpunkt der
Aufmerksambkeit liegt bei diesen Mitarbeitern allerdings eher auf medizinischen
Aspekten und weniger auf den individuellen Besonderheiten des Bewohners.

Das dritte, das seltenste Modell der Begleitung der Arzt-Patientenkontakte
besteht in der Begleitung durch Angehérige. Positiv hervorzuheben ist, dass die
Angehorigen, haufig gleichzeitig auch gesetzliche Vertretung der Bewohner, in
der Regel umfassend liber die psychopharmakologische Behandlung informiert
und in diese einbezogen sind. Die Angehorigen nehmen in diesem Fall die
Vermittlerposition zwischen Arzt und Wohnstatte ein und sind fir die
Weitergabe der wesentlichen Informationen sowohl beziiglich des aktuellen
Befindens und Alltagsverhaltens des Bewohners, als auch in Bezug auf arztliche
Informationen und Anweisungen verantwortlich. Der Wissenstransfer an alle
an der Behandlung und Betreuung beteiligten Personen (z.B. Bewohner,
Mitarbeiter im Wohn- und Arbeitsbereich, Arzt) ist in diesem Modell von der
Qualitat der Weitergabe der Informationen tber die Beteiligten abhangig.
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Aufgaben und Kompetenzen der Mitarbeiter

Den Mitarbeitern in den Wohnstatten der Behindertenhilfe kommt eine
bedeutende Rolle in der Therapiebegleitung zu. Der Arzt ist auf die Zu- und
Mitarbeit der Mitarbeiter angewiesen: Auskiinfte lber Beobachtungen im
Alltag, Wirkungen und Nebenwirkungen der Psychopharmaka, Sicherstellung
der Umsetzung arztlicher Verordnungen usw. Eine Auskunft der Arzte an die
Mitarbeiter ist, wie bereits erwahnt, nur dann zuldssig, wenn die Bewohner
bzw. deren gesetzliche Vertreter ihr Einverstandnis gegeben haben.

Die Bewohner sind aufgrund ihrer kognitiven und kommunikativen
Beeintrachtigungen haufig nur bedingt oder gar nicht in der Lage, Auskiinfte
Uber Beschwerden, Symptomatik, den Verlauf usw. zu geben. Die Mitarbeiter
missen die Kommunikation oftmals unterstiitzen oder diese Aufgabe
stellvertretend lbernehmen. Sie sind also haufig das ,Sprachrohr” fiir die
Bewohner.

Das Verhalten des Bewohners kann wahrend des Arztkontaktes verandert sein.
Sonst eher unruhige Bewohner, die standig auf- und abgehen, nicht zur Ruhe
kommen und schnell aggressiv werden, konnen im Arztkontakt eher
zurilickhaltend und ruhig erscheinen. Die fremde Situation kann aber auch zu
ungewohnlichen Verhaltensweisen fliihren. Um die Situation und die spezifische
Symptomatik des Bewohners angemessen abschatzen zu kdnnen, ist der Arzt
auf weitere Informationen durch die Mitarbeiter angewiesen und eine gute
beiderseitige Zusammenarbeit unverzichtbar.

Die Vergabe der Psychopharmaka (einschlieBlich der Bedarfsmedikation)
erfolgte in den meisten Wohnstatten laut Angaben der Mitarbeiter verlasslich
und entsprechend den Anweisungen des Arztes. Es gab zumeist eine oder
mehrere Personen, die die Psychopharmaka gesetzt und gepriift haben und fiir
die Vergabe verantwortlich sind. Nicht immer gibt es ausreichend prazise
arztliche Angaben zum Bedarfsfall. Nur in Ausnahmefillen ist eine
Bedarfsmedikation weiterhin in der aktuellen Medikamenteniibersicht
aufgefiihrt, obwohl sie unter Umstanden seit Jahren nicht mehr gegeben
worden ist. Aus den Unterlagen in den Wohnstatten wurde ersichtlich, dass die
verpflichtende Dokumentation der Vergabe der Psychopharmaka durch die
Mitarbeiter gut funktioniert.

Der GroRteil der befragten Mitarbeiter wusste wenig lGber den Grund der
Verschreibung, Uber die erstrebten Wirkungen, U(ber zu beachtende
Nebenwirkungen oder zu beachtende Erndhrungsvorschriften. Die denkbaren
Griinde fir dieses begrenzte Wissen liegen darin, dass die Mitarbeiter durch
den Arzt (sofern rechtlich legitimiert), wenn Uberhaupt, nur bei der
Erstverordnung einbezogen werden. In den Interviews verweisen die Arzte und
Mitarbeiter haufig auf den Beipackzettel als Informationsquelle. Dieses
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Vorgehen ist allerdings nicht ausreichend, da die Informationen im
Beipackzettel viel zu allgemein gehalten sind.

In den Gesprachen mit den Mitarbeitern wurden sehr unterschiedliche
Einstellungen zum Thema Psychopharmaka deutlich. So beurteilten viele
Psychopharmaka als dullerst hilfreich im Sinne des Bewohners. Mithilfe der
Psychopharmaka konnten die Bewohner wieder an Gruppenaktivitaten
teilnehmen und die Lebensqualitat werde gefordert. Andere Mitarbeiter haben
eine wenig patientenzentrierte Einstellung gegeniliber der psychopharma-
kologischen Behandlung. Sie schatzen die Psychopharmaka als hilfreich ein, da
diese die Bewohner besser ,fiihrbar“ machten und der Wohnstattenalltag
somit einfacher werde. Auch die Bedarfsmedikation wird, so wurde von Arzten
berichtet, von diesen oft vorrangig fiir das Sicherheitsgefiihl der Mitarbeiter
verordnet. Die Meinungen der Mitarbeiter zum Thema Psychopharmaka
spiegeln auch unzureichendes Wissen in diesem Bereich wider. Auf die Frage,
welche Ursachen der haufigen psychopharmakologischen Behandlung von
Menschen mit geistiger Behinderung zugrundliegen kénnten, gaben manche
Mitarbeiter an, dass die Psychopharmaka, vor allem fiir die Arzte, das
einfachste Mittel seien, die Bewohner zu sedieren und so die Auffalligkeiten zu
behandeln. Aber auch die Arzte konnten berichten, dass Mitarbeiter weil sie
nicht weiterkommen regelrecht darauf drangen, dass Psychopharmaka
verordnet werden. Dass Psychopharmaka nicht per se schlecht und das Ziel
einer psychopharmakologischen Behandlung nicht das alleinige Ruhigstellen
der Bewohner ist, war einigen Mitarbeitern nicht bewusst. Fortbildungen der
Mitarbeiter zur Thematik konnten an dieser Stelle zu einem qualifizierteren
Umgang mit Psychopharmaka in der Behindertenhilfe beitragen.

Unklarheiten scheint es ebenso bei der Festlegung der addquaten
Verantwortungsiibernahme durch die Mitarbeiter zu geben. So sahen sich
einige Mitarbeiter nicht in der Pflicht, sich mit der psychopharmakologischen
Behandlung der Bewohner auseinanderzusetzen, andere wiederum trafen
Entscheidungen lber den Kopf des Bewohners, der gesetzlichen Vertretung
und des Arztes hinweg.

In den Interviews trat eine ausgepragte Verantwortungsdiffusion und
Unklarheit zu Tage, welche Aufgaben die Mitarbeiter in den Wohnstatten bei
der Begleitung einer Psychopharmakotherapie haben und welche
Kompetenzen dazu noétig sind. Grundlage ist eine gute Zusammenarbeit
zwischen Mitarbeitern und Arzten, sofern die Weitergabe der relevanten
medizinischen Informationen der Arzte an die Mitarbeiter durch die Bewohner
und deren gesetzlichen Vertretung geklart sind.
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Empfehlungen fiir die Verbesserung der Begleitung einer
Psychopharmakotherapie

Abb.1: Empfehlungen zur Durchfiihrung und Begleitung einer Psychopharmakotherapie

Arztkontakte

Diagnostik

Aufklérung und
Einwilligungdes
Bewohners
Aufklédrung der
Mitarbeiterim
Wohnumfeld

Einnahmevorschriften

Medikamenten-
interaktionen

Nichtmedikamentose
Behandlungsoptionen

Wirkungen und
Nebenwirkungen

Umweltfaktorendes
Bewohners

Uberpriifung der
Indikationsstellung

Bedarfsmedikation

Aufgaben der Arzte

Der Arzt kommt zu regelmaRigen (z.B. einmal im
Quartal) stattfindenden Arztbesuchen in die
Wohnstétte.

Der Arzt stiitzt sich auf multiple Informationsquellen
zur Erfassung von bio-psycho-sozialen, sowie
Umweltvariablen, fiihrt kérperliche Untersuchungen
(inklusive Laborparameter) und anamnestische
Erhebungen durch.

Der Arzt klart den Bewohner dem Versténdnis
entsprechend und in Leichter Sprache auf. Die
Einwilligung ist schriftlich dokumentiert.

Sofernrechtlich dazu legitimiert, klart der Arzt die
Mitarbeiter in der Wohnstéatte tiber die
Verschreibung sowie Wirkungen und
Nebenwirkungen der Psychopharmaka auf,
eventuell auch im Rahmen von Fortbildungen.

Der Arzt legt die Einnahmevorschriften schriftlich
fest, stellt sicher, dass die Verantwortlichen diese
erhalten und erkundigt sich nach der Umsetzung.

Der Arzt informiert sich Uber die gesamte
Medikation und tiberprift regelmaRig mogliche
Interaktionen zwischen den verordneten
Medikamenten.

Der Arzt stellt regelméRig, vor allem zu Beginn,
Uberlegungen an, ob nichtmedikamentése
Therapien die psychopharmakologische
Behandlung sinnvoll ergénzen kénnten.

Der Arzt legt zu Beginn der Behandlung
Zielverhaltensweisen fest. Wirkungen und
Nebenwirkungen tberprift er anhand des klinischen
Eindrucks, der Rickmeldung des Bewohners und
der Informationen der Mitarbeiter.

Der Arzt informiert sich bei jedem Arztbesuch bei
dem Bewohner und bei den Mitarbeitern Gber
Veranderungen sowie korperliche Aspekte.

Der Arzt Uberpriift regelméanig die Notwendigkeit
einer Weiterbehandlung auch auf Grundlage der
Rickmeldung des Bewohners und Mitarbeiters. Ist
die Indikation nicht mehr gegeben, wird gemeinsam
Uber Absetzversuche nachgedacht z. B.im Rahmen
von Fallkonferenzen.

Der Arzt definiert einen eindeutigen Bedarfsfall und
legtihn schriftlich fest. Er informiert sich bei den
Mitarbeitern tiber den Grund und die Haufigkeit der
Vergabe bei jedem Arztkontakt.

Aufgaben der Mitarbeiter

Jeder Bewohner wird dem Arzt vorgestellt,
unabhangig davon ob die Personin letzter Zeit
Auffalligkeiten gezeigthat odernicht. Die Mitarbeiter
fertigen eine Kurzdokumentation des Arztbesuches
an.

Die Mitarbeiter unterstitzen den Arzt bei der
Diagnostik, indem sie die zugrundeliegende
Problematik ausfiihrlich erlautern. Grundlage dafiir
ist eine Verhaltensdokumentation, erstellt vom
gesamten Mitarbeiterteam. Die Mitarbeiter
ermoglichen dem Arzt Zugang zu weiteren
Informationen (z. B. zur Biografie des Bewohners
oder Akten tber frilhere Behandlungen).

Die Mitarbeiter wiederholen ggf. die Aufklérung des
Arztes und unterstiitzen den Bewohner darin, die
Behandlung bestmdglich zu verstehen.

Die Mitarbeiter haben ein Grundwissen Gber
Psychopharmaka. Sie kommunizieren transparent
alle relevanten Informationen und fordern ggf. eine
arztliche Aufklarung ein.

Bei Unklarheiten oder Zweifeln wenden sich die
Mitarbeiter an den verschreibenden Arzt.

Die Mitarbeiter vergeben die Medikamente gemanR
den Anweisungen des Arztes. Die Vergabe wird
dokumentiert. Bei Verwechslungen, akut
auftretenden Nebenwirkungen oder
Verweigerungen der Einnahme wird der
verschreibende Arzt sofort dartiber informiert.

Die Mitarbeiter informieren den Arzt tber die
aktuelle Medikation aus anderen medizinischen
Fachbereichen.

Die Mitarbeiter geben Hinweise, wenn sie der
Meinung sind, dass nichtmedikamentdse Therapien
hilfreich wéren und besprechen gemeinsam mit
dem Arzt Nutzen, Angebotund Umsetzung.

Die Mitarbeiter beobachten den Bewohner anhand
bestimmter vorher festgelegter
Zielverhaltensweisen, dokumentieren diese
Beobachtungenin einem Dokumentationsbogen
und besprechen diese mit dem Arzt. Keine
eigenstandigen Dosisveranderungen!

Die Mitarbeiter geben Auskunft Gber
Veranderungen in der Umwelt, kérperliche
Erkrankungen und was den Bewohner in letzter Zeit
beschéftigt hat.

Die Mitarbeiter dokumentieren das Verhalten des
Bewohners und geben diese Informationenan den
Arzt weiter. Das weitere Vorgehen wird gemeinsam
z. B. in Fallkonferenzen besprochen.

Keine eigenstandigen Absetzversuche!

Die Mitarbeiter geben die Psychopharmaka nur im
Bedarfsfall. Es gibt eine verantwortliche Person, die
dariiber entscheidet. Die Situation und die Vergabe
werden dokumentiert und bei der nachsten
Arztvisite mit dem Arzt besprochen.
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Abgeleitet aus den Befragungen in den Wohnstatten haben wir Empfehlungen
formuliert, die aus unserer Sicht zu Verbesserungen der Begleitung einer
Psychopharmakotherapie beitragen konnen (Abb. 1).

Ein haufig umstrittener, wenngleich aber sinnvoller Aspekt ist, dass die Arzt-
Patientenkontakte am besten in den Wohnstitten stattfinden, um den
Bewohner und sein Verhalten in seiner direkten Lebenswelt zu erfassen. Jeder
Bewohner, der aktuell vom Arzt psychopharmakologisch behandelt wird, sollte
personlich vorgestellt werden, und zwar unabhangig davon, ob der Bewohner
in letzter Zeit herausforderndes und ,storendes” Verhalten gezeigt hat oder
eher zuriickgezogen gewesen ist. Dem Bewohner sollte immer zuerst die
Moglichkeit gegeben werden auf Fragen zu antworten und sich mitzuteilen. Die
Mitarbeiter ibernehmen bei Einschrankungen der kommunikativen Fahigkeiten
des Bewohners eine Dolmetscherfunktion und unterstiitzen die
Kommunikation. AusschlieRlich wenn der Bewohner (iberhaupt nicht in der
Lage ist sich selbst mitzuteilen (bernehmen die Mitarbeiter dies
stellvertretend.

Die Diagnostik bei Menschen mit geistiger Behinderung gestaltet sich oft sehr
schwierig und bedarf eines erfahrenen Psychiaters (u.a. SCHANZE 2014). Die
Arzte sind bei der Diagnostik fast immer auf die Unterstiitzung der Mitarbeiter
in den Wohnstatten angewiesen. Im besten Fall erlautern die Mitarbeiter die
Problematik auf Grundlage einer ausfiihrlichen Verhaltensdokumentation. In
die Dokumentation sollen relevante Beobachtungen mdoglichst aller
Mitarbeiter, die in der Alltagsbetreuung des Bewohner involviert sind,
einflielen. Zusatzlich dazu liegen den Mitarbeitern meistens zahlreiche
Informationen vor, z.B. relevante Informationen aus der Biografie, der
psychiatrischen Vorgeschichte und Vorbehandlungen des Bewohners, die dem
Arzt im diagnostischen Prozess weiterhelfen kénnen.

Eine der unverzichtbaren Aufgaben des Arztes ist die Aufklarung des
Bewohners (iber die psychopharmakologische Behandlung — auch wenn am
Ende der gesetzliche Betreuer nach erfolgter Aufklarung die Einwilligung
Ubernimmt. Die Aufklarung erfolgt in Leichter Sprache. Der Bewohner hat ein
Recht darauf, entsprechend seinem Verstandnis in ausreichendem Umfang
Uber die psychiatrische Behandlung aufgeklart und in diese einbezogen zu
werden. Die Mitarbeiter aus dem Wohnumfeld konnen, sofern sie rechtlich
dazu legitimiert sind und an dem arztlichen Aufklarungsgesprach
teilgenommen haben, den Bewohner darin unterstiitzen, indem sie die
Aufklarung wiederholen oder in den Worten des Bewohners diese noch einmal
wiedergeben. Besonders die Vielzahl an Nebenwirkungen, die im Rahmen einer
Psychopharmakotherapie auftreten kénnen, kénnen bei den Bewohnern Angst
auslosen oder zu Fragen flihren. Die Mitarbeiter setzen sich dafiir ein, dass
offene Fragen schnellstmoéglich vom und mit dem Arzt geklart werden.
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Die Mitarbeiter haben im Idealfall ein Grundwissen liber Psychopharmaka in
Fortbildungen erlangt. Sie wissen, welche Symptome mit den Psychopharmaka
behandelt werden und welche Nebenwirkungen auftreten konnten. Darlber
hinaus ist, das ausdriickliche Einverstaindnis des Bewohners und deren
gesetzliche Vertretung vorausgesetzt, eine Aufkldrung der Mitarbeiter im
Wohnumfeld durch den behandelnden Arzt im Hinblick auf den einzelnen
Bewohner und dessen Therapie hilfreich. Die Mitarbeiter miissen (iber
Wirkungen und Nebenwirkungen angemessen aufgeklart sein, damit sie
wissen, worauf sie im Alltag bei dem Bewohner achten miissen. Sollte der Arzt
sie nicht ausreichend aufklaren, fordern die Mitarbeiter die Informationen ein,
soweit sie dazu befugt sind. Der Arzt begegnet den Mitarbeitern mit Respekt
und Einfiihlungsvermdégen, also auf Augenhdhe, vor allem dann, wenn sie
Unklarheiten oder Zweifel thematisieren.

Im Bereich der Einnahmevorschriften haben die Mitarbeiter vor allem eine
ausfiihrende Funktion. Die Medikamente werden geblistert von der Apotheke
geliefert und werden einmal pro Woche von einer dazu befugten und
beauftragten Person gesetzt. Die Mitarbeiter sind verantwortlich fiir die sichere
Aufbewahrung der Medikamente. Sie vergeben die Psychopharmaka gemaR
der arztlichen Verordnung. Sie unterlassen jede eigenmachtige Abweichung
von der arztlichen Verordnung. Es gibt immer eine zustandige Person, die fir
die Vergabe verantwortlich ist. Vor der Vergabe werden die Psychopharmaka
auf Richtigkeit kontrolliert und die sachgemaBe Vergabe anschlieRend
dokumentiert. Sollten Verwechslungen auftreten oder sich ein Bewohner
wiederholt weigern, die Psychopharmaka einzunehmen, ist es erforderlich,
dass dies dem Arzt mitgeteilt wird.

Werden mehrere Medikamente eingenommen, hat der Arzt die Aufgabe,
regelmadllig oder mindestens bei jeder Neuverordnung mogliche
Medikamenteninteraktionen zu Uberprifen. Er informiert sich dafiir tiber die
aktuelle Medikation, bestenfalls bei den Mitarbeitern, die ihm bei den
Arztbesuchen die vollstandige aktuelle Medikamentenlbersicht des Bewohners
vorlegen.

Es gibt haufig nichtmedikamentése Behandlungsoptionen, wie psychosoziale,
psychotherapeutische oder heilpadagogische Therapiemalnahmen, die die
Psychopharmakotherapie erganzen konnen. Der Arzt priift, ob derartige
Behandlungsmoglichkeiten angezeigt und verfligbar sind. Die Mitarbeiter
konnen ihn darin unterstiitzen, indem sie ihm MaRBnahmen vorschlagen. Vor
allem die Umsetzung heilpadagogischer und psychosozialer Angebote sollte
vom Arzt in Zusammenarbeit mit den Mitarbeitern besprochen werden. Solche
MaBnahmen konnten, sofern die dafiir ben6tigten Ressourcen vorhanden sind,
relativ einfach in der Wohnstiatte umgesetzt werden, wie z. B. regelmaRige



45

supportive Gesprache, Spaziergange, Snoezelenraum oder ein geeignetes
Sportangebot.

Zur regelmdfSigen Priifung der Wirkungen und Nebenwirkungen ist der Arzt auf
die Riickmeldungen der Mitarbeiter angewiesen. Er legt zu Beginn der
Behandlung die Behandlungsziele fest. Die Mitarbeiter beobachten den
Bewohner anhand der vorgegebenen Zielverhaltensweisen und dokumentieren
und besprechen die Ergebnisse in einer geeigneten, mit dem Arzt vereinbarten
Weise. Sollten die Mitarbeiter vermuten oder erkennen, dass der Bewohner
unter Nebenwirkungen leide oder dass die angestrebte Wirkung nicht erreicht
werde, wenden sie sich unverziiglich an den behandelnden Arzt.

Verhaltensauffalligkeiten kdnnen auch ein alternatives Ausdrucksmittel fir
Menschen mit einer geistigen Behinderung sein, die nur eingeschrankt
kommunizieren konnen. Deshalb ist es fiir die Diagnostik und den weiteren
Verlauf der Therapie unabdingbar, auch Umweltfaktoren des Bewohners, z.B.
den Einzug eines neuen Bewohners, ein Mitarbeiterwechsel oder koérperliche
Erkrankungen etc. in den diagnostischen Prozess miteinzubeziehen. Die
Mitarbeiter informieren den Arzt dartiber.

Inwieweit die Behandlung weiterhin notwendig ist, wird vom Arzt regelmaRig
gepriift. Diese Uberpriifung der Indikationsstellung stitzt sich u.a. auf die
Verhaltensdokumentation durch die Mitarbeiter und deren zusatzliche
Auskiinfte. ErfahrungsgemalR haben sich Fallkonferenzen mit allen an der
Behandlung und Betreuung beteiligten Personen als hilfreich bei der
Weiterentwicklung der psychiatrischen Behandlung erwiesen.

Die Gabe der Bedarfsmedikation obliegt den Mitarbeitern im Wohnumfeld. Der
Bedarfsfall ist durch den Arzt klar zu definieren und schriftlich zu fixieren. BloR
mundlich durch Dritte libermittelte Anordnungen zur Bedarfsmedikation sind
wegen moglicher Missverstandnisse nicht akzeptabel. Die Mitarbeiter dirfen
die Psychopharmaka nur im genau definierten Bedarfsfall geben und miissen,
sollte diese Definition nicht schriftlich vorliegen, diese beim zustandigen Arzt
erfragen. Die Vergabe sowie die Situation, die zur Vergabe gefiihrt hat, werden
exakt dokumentiert und mit dem Arzt beim nachsten Kontakt besprochen. Die
Vergabe der Bedarfsmedikation auRerhalb des festgelegten Bedarfsfalls oder
eine regelmalige Vergabe von Bedarfsmedikation sind unzulassig.

Was kann verbessert werden?

Die Menschen mit geistiger Behinderung missen in einer fiir sie verstandlichen
Form in die Behandlung einbezogen werden. lhre Bedirfnisse und Interessen
mussen bei der Behandlung im Vordergrund stehen. Mogliche Verbesserungen
der Patientenzentriertheit bestehen in einer verbesserten Aufklarung der
Personen z.B. durch die Bereitstellung von Informationsmaterialien Uber
Psychopharmaka in Leichter Sprache und vor allem einer konstruktiven
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Zusammenarbeit zwischen Mitarbeitern im Wohnumfeld, Arzten, gesetzlichen
Vertretern, Werkstattmitarbeitern und Angehoérigen.

Viele der genannten Empfehlungen kénnen nur unter bestimmten
Rahmenbedingungen realisiert werden. Welche Rahmenbedingungen, aber
auch welche Einstellungen und Herangehensweisen aller an der Behandlung
und Betreuung Beteiligten miissen sich andern, damit die Psychopharmako-
therapie bei Menschen mit geistiger Behinderung verbessert werden kann?

Zuallererst sollte die Behandlung durch Facharzte gesichert und entsprechend
den Leitlinien aus der internationalen Literatur beziglich einer guten
psychopharmakologischen Behandlungspraxis bei Menschen mit geistiger
Behinderung (vgl. z.B. SEIDEL 2012) durchgefiihrt werden. Dem in einigen, v.a.
landlichen Bereichen bereits vorhandene und sich wahrscheinlich zuspitzende
Facharztemangel muss entgegengewirkt werden, um Versorgungsengpasse zu
vermeiden und die ambulante psychiatrische Versorgung auch in den nachsten
Jahren zu garantieren.

Die Psychopharmakotherapie ist nur ein Baustein eines umfassenden,
multimodalen Gesamtbehandlungsplans. Dieser Behandlungsplan stiitzt sich
neben der Psychopharmakotherapie auf drei weitere Saulen: die
psychosozialen, psychotherapeutischen und heilpadagogischen Angebote
(SCHANZE 2003). Diese Therapieangebote sollten bei der Behandlung beachtet
und ggf. implementiert werden. Leider ist das ambulante psychotherapeutische
Angebot fiir Menschen mit geistiger Behinderung weiterhin absolut
unzureichend ausgebaut. Mit Uberarbeitung der Psychotherapie-Richtlinie und
der seit Ende 2018 in Kraft getretenen zusatzlichen Regelungen fiir Menschen
mit geistiger Behinderung (GBA, 2018) ist ein erster Schritt der Verbesserung
dieser bisher wunzulanglichen Situation angestollen worden. Auch die
Uberarbeitete S3-Leitlinie zu Psychosozialen Therapien bei schweren
psychischen Erkrankungen informiert lber entsprechende Therapieangebote
fiir Menschen mit geistiger Behinderung (SCHUTZWOHL et al., 2019).

Ein wesentlicher Ansatzpunkt fiir Verbesserungsmoglichkeiten ist sowohl eine
addaquate Information der Mitarbeiter (ber das die individuelle
psychopharmakologische Behandlung (sofern rechtlich legitimiert), als auch ein
konstruktiver Austausch zwischen Arzten und Mitarbeitern. Die Arzte sind
gefordert, im Interesse ihrer Patienten mit den Mitarbeitern der
Wohneinrichtung verstandlich und verlasslich zu kommunizieren sowie die
Mitarbeiter im Wohnumfeld umfassend aufzuklaren. Auch die Mitarbeiter
kommunizieren verbindlich, sprechen Unklarheiten an und klaren diese.

Eine ausfihrliche Dokumentation der Arztkontakte sorgt flir mehr Transparenz
der Behandlung und verbessert somit die Nachvollziehbarkeit der
besprochenen Inhalte und Therapieanpassungen. Dies ist vor allem bei einer
Begleitung der Arztkontakte durch wechselnde Betreuer sinnvoll.
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Zusammenfassung
Die Befragungen im Rahmen der PROMPT-ID Studie haben gezeigt, dass es
Unklarheiten beziglich angemessener Aufgabenverteilung und

Verantwortungsiibernahme an der Schnittstelle zwischen medizinischer
Versorgung und den Wohneinrichtungen gibt. Abgeleitet aus diesen
Erkenntnissen haben wir Empfehlungen fiir die Praxis formuliert. Dabei wurde
der Fokus auf die Zusammenarbeit von Arzten und Mitarbeitern in den
Wohneinrichtungen gelegt und die entsprechenden Aufgaben der betreffenden
Personen dargestellt. Ziel war es, herauszuarbeiten was die Begleitung einer
Psychopharmakotherapie umfasst und zu verdeutlichen, dass die Begleitung
Teil der Eingliederungshilfe ist, was in der Leistungsvergilitung beriicksichtigt
werden muss.
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Exzessives Essen
Herausforderung im ambulanten Betreuungsalltag

Getrudis Keller

Worum es in diesem Beitrag geht

Es lasst sich vieles zum Thema Essen sagen: Essen als Trost - Jeder kennt es.

Essen kann ein Seelentroster sein. Hier steht das Befriedigen der eigenen Seele
durch positive Gefiihle, die das Essen auslosen kann, im Vordergrund Schon
Kleinkinder werden gerne mit SiRigkeiten getrostet, wenn sie sich verletzt
haben oder positiv gestimmt werden sollen. Solche Verhaltensmuster kénnen
sich durchaus einpragen und im Laufe des Lebens festsetzen. Negativ ist dies
erst dann, wenn der Mensch keine andere Form des Trostes kennt als zu essen.
Eine wichtige Rolle spielt hierbei das Belohnungszentrum im Gehirn. Es wird
beim Genuss bestimmter Nahrungsmittel, aber auch durch andere als positiv
empfundene Ereignisse wie Sport, Shoppen, Tanzen etc. aktiviert.

Zur Stimmungsaufhellung nehmen manche Menschen bei negativen Gefiihlen
wie Trauer, Frust oder Stress vermehrt Nahrung zu sich, weil sie anders nicht
mit der Situation umzugehen wissen. Gliicksgefiihle und Lustempfindungen
werden unter anderem (iber die Freisetzung bestimmter Hormone wie
Serotonin und Dopamin im Korper gesteuert. Diese konnen sowohl bei der
Aufnahme bestimmter Nahrungsmittel wie auch beim Konsum von Drogen vom
Korper ausgeschiittet werden. Problematisch ist der Mechanismus des
Belohnungsessens erst dann, wenn dieser maRlos und unkontrolliert ablauft
und quasi zur Problemlésung dauerhaft missbraucht wird.

Die ,Lebenswelt” von Menschen mit geistiger Behinderung, die in
Einrichtungen leben, ist in der Regel durch institutionelle Gleichférmigkeit und
Vorhersehbarkeit gepragt. Sie sind eigentlich immer in einem , Forderzustand”.
Es sollen Ziele erreicht werden. Die Ziele sollen liberpriifbar sein. Ein Mensch
befindet sich permanent in , Fordersituationen”, denen er oft nicht gewachsen
ist. Um diesen Zustand zu kompensieren, werden Strategien entwickelt, sich
fehlende Erfolgserlebnisse selbst zu beschaffen — durch Essen.

Viele Faktoren fiihren hier zu einem Spannungsfeld mit haufig fehlender
Reflektionsfahigkeit, fehlender Fahigkeit zur Impulssteuerung und mangelnden
Konfliktbewaltigungsstrategien. Dies kann auf viele Menschen zutreffen, ist
jedoch bei Menschen mit eingeschrankter intellektueller Leistungsfahigkeit oft
viel starker ausgepragt.
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Heute leben Menschen mit einer geistigen Behinderung zunehmend
selbstbestimmt und eigenstandig. Sie konnen zunehmend Selbstbestimmung
und Teilhabe leben und erleben. Dazu bedarf es in der Regel eines
unterstitzenden Umfeldes, angepasst natlrlich an ihre individuellen
Bediirfnisse, an ihren Hilfebedarf. Sie sind selbstbewusster geworden und
fordern vermehrt ihr Recht auf Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ein. Das
ist gut so.

Allerdings heit dies auch, dass sie die Risiken eines ,normalen Lebens” teilen
und hiermit angemessen umgehen kénnen missen. Zu diesen Risiken zahle ich
u. a. die standige Verfligbarkeit von Lebensmitteln, die Werbung fir
Lebensmittel (in Kombination mit groRem TV-Konsum), der zunehmende Trend
zu Fertigprodukten, die Verfligbarkeit von finanziellen Mitteln und der Wegfall
von Kontrollinstanzen (z. B. Elternhaus).

Viele unserer Nutzer im ambulant betreuten Wohnen verfligen nicht lber die
Fahigkeit, ihr Essverhalten bewusst und angemessen zu kontrollieren. Auch
Kenntnisse zu Erndahrung und Zubereitung von Mahlzeiten sind ihnen in der
Regel nicht bekannt. Vielleicht haben sie

e es in der Familie nicht erlernt oder erfahren infolge ihrer Sonderstellung
in der Familie,

e ,schone Erfahrungen” mit Essen gemacht (z. B. Ausfliige in der Familie
sind immer mit Essen verbunden),

e vielfach erlebt, dass Essen ein wunderschones Gefiihl auslost und
kurzfristig dabei hilft, negative Gefiihle (z. B. Einsamkeit oder
Langeweile) zu kompensieren,

e das Gefiihl erfahren ,,Essen streichelt meiner Seele”,

e (ibermaliges Essen als selbstverstandlich, als normalen Bestandteil des
Alltags und auch von anderen akzeptiert erlebt,

e (ibermaliges Essen routinemaRig in ihren Alltag integriert

e keine alternativen zufriedenstellenden Freizeitbeschaftigungen kennen
gelernt.

Aufgrund dieses Kontrollverlustes im Essverhalten, der damit gemachten
»positiven” Erfahrungen ergeben sich im Rahmen eines selbstbestimmten und
selbstandigen Lebens ungeahnte ,Mdglichkeiten”.

e [ch kann nicht nur leben wie ich will, ich kann auch essen was ich will.

e [ch kann selbst entscheiden, wo ich beim Einkauf zugreife.

e [ch kann mich selbst begliicken.

e Ich kann sehr gut anderen etwas vortduschen.
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e ch besitze ungeheuer viele Mechanismen und Méglichkeiten mich selbst
zu tduschen, anderen etwas vorzumachen und Einwirkungen von aufsen
zZu ignorieren.

In der Regel werden sie im Rahmen der Eingliederungshilfe ambulant betreut.
Fir die Finanzierung dieser ambulanten Assistenzleistungen ist der
Uberortlichen Trager der Eingliederungshilfe, der Landschaftsverbandes
Westfalen-Lippe, zustandig:

Der Hilfebedarf wird in Fachleistungsstunden (FLS) bemessen. In diesem
zeitlichen Umfang konnen wir Selbstandigkeit trainieren, stabilisieren und
weiter fordern. In der Regel ist der bewilligte Umfang ausreichend. Allerdings
stellen wir fest, dass zunehmend von Kostentragern Nachfragen zum
Pflegegrad, um  moglicherweise finanzielle Entlastung durch die
Pflegeversicherung zu erlangen. Die weitere Entwicklung auf Bewilligungen
bzw. der Umfang von FLS durch die Veranderungen infolge des BTHG sind fir
uns im Moment noch nicht absehbar. Pflegeleistungen nehmen wir da in
Anspruch, wo sie erforderlich und vom Nutzer gewollt und akzeptiert sind.
Pflegeleistungen nehmen wir nicht in Anspruch, solange Nutzer selbstbestimmt
und mit Unterstiitzung bzw. Anleitung hier erforderliche Tatigkeiten in ihrem
direkten Wohnumfeld selbst verrichten kénnen und wollen.

Adipositas — exzessives Essen

Ein haufiges Erscheinungsbild zu Beginn der ambulanten Betreuung ist eine
kontinuierliche Gewichtszunahme. In der Regel konnen wir dem sehr gut
begegnen. Die Nutzerin, der Nutzer ist motiviert, kann Absprachen einhalten,
Alternativen sind moglich, Strukturierung des Budgets gelingt. Die Nutzerin, der
Nutzer kann hier sehr wohl mitarbeiten und fordert unsere Unterstiitzung auch
ein.

Problematisch wird die Begleitung bei Nutzerinnen und Nutzern mit exzessivem
Essverhalten, also mit nicht bewusst kontrolliertem Essverhalten, und evtl.
auch herausforderndem Verhalten. Herausforderndes Verhalten, also von
unserer Norm abweichendem Verhalten, erschwert oder verhindert unsere
Einflussnahme. Hier kann es manchmal gelingen, im Rahmen einer
kontinuierlichen, engmaschigen Betreuung (mindestens drei Termine
wochentlich) mit Absprachen (auch Kontrolle, verabredete Geldeinteilung),
Vermitteln von Erfolgserlebnissen und die Einbindung in ein zufrieden-
stellendes, soziales Netzwerk das Ubergewicht in Zaum zu halten. Hier spreche
ich dann auch von einem Mehr an Lebensqualitat, dem bewussten Erleben und
Wahrnehmen der Lebensqualitdt und vor allem der Erfahrung , Leben macht

Spaf3”.
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»Leben macht Spaf8” - dieses Motto ist fiir mich von grofRer Bedeutung in der
Arbeit mit Menschen mit Behinderung. Es motiviert, es schafft positive Gefiihle,
es macht gliicklich und zufrieden. Es starkt aber auch, die Anforderungen eines
selbstbestimmten und eigenstandigen Lebens zu meistern. Viele Menschen mit
geistiger Behinderung sind sehr empfanglich fiir positive, gliicklich machende
Erlebnisse. Das Thema Essen kann hier manchmal in der ,Prioritdtenliste”
herabgesetzt werden. Uns ist es sehr wichtig, in der Freizeit umsetzbare
Alternativen zu installieren. Sie konnen dazu dienen:

e dem Alleinsein und der Einsamkeit entgegen zu wirken,

e den Fernseh-Konsum einzuschranken

e Gllicksmomente zu schaffen.

Also insgesamt ein positives Lebensgefiihl und ein starkes Selbstbewusstsein zu
schaffen. Dies konnen verschiedene Dinge sein: regelmaRige, wdchentliche
Treffs nach der Arbeit, gemeinsames Kochtraining, Feste feiern, ein
Discobesuch in einer ,normalen“ Disco, Teilnahme an einer sportlichen
Veranstaltung. Oft haben auch Nutzerinnen und Nutzer gute Ideen, die sich
entsprechend umsetzen lassen. Man muss sie nur horen, ernst nehmen und
sich Gedanken zur Umsetzung machen und tatig werden.

Bei Menschen mit geistiger Behinderung und exzessivem Essverhalten, evtl.
noch mit einer zusatzlichen psychischen Stérung oder ausgepragten
Auffalligkeiten des Verhaltens kommen wir allerdings an unsere Grenzen.

In der Praxis haben wir es aber auch immer wieder mit diesen Menschen zu
tun. Um dies zu verdeutlichen, hier ein Beispiel. Ich habe mit der betreffenden
Nutzerin im Vorfeld gesprochen, auch das ich heute hier bin und lber sie,
natlrlich ohne Namensnennung, sprechen mochte. Nach mehreren Anlaufen
hat sie mir Rede und Antwort gestanden. Dies konnte fiir sie entspannt
geschehen, da ich nicht direkt bei ihr in der Betreuung tatig bin.

Fallbeispiel

e 41ljdhrige Frau., Kérpergréfse 173 cm, Kérpergewicht 180 kg, Body-Mass-
Index 50, mittelgradige  Intelligenzminderung  mit  deutlicher
Verhaltensstérung, rezidivierende depressive Stérung, Verhaltensstérung mit
affektiven Schwankungen und Errequngszusténden.

e Betreuungsumfang 4,5 Fachleistungsstunden pro Woche

e FErndhrungsverhalten (Angaben aus den Interviews fliefSen hier ein,
auflerdem Angaben der Bezugsbetreuerin)

o Montag bis Freitag Mittagessen in der WfbM (keine Reglementierung)

o Wochenende und abends eigenstindige Versorgung; sie kocht gerne

o Einkauf einmal pro Woche mit Begleitung (hier impulsiv im
Vorbeigehen Artikel in den Einkaufskorb, ohne Einkaufszettel)
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Ein- bis zweimal pro Woche mit dem Bus eigenstdndig zum Discounter
zum Kauf von SiifSigkeiten und Cola.

Ein- bis zweimal pro Woche zum Béicker um die Ecke zum Kauf von
Kuchen (mit Rollator)

Wenn Geld dabei, Cola aus dem Automaten in der Werkstatt

Kérperliches Gesamtbild

o Gallensteine, Lymphédeme, Gelenkschmerzen (es gibt hierzu keine
drztliche Diagnose), Inkontinenz, Ausgeprdgte
Bewegungseinschriinkungen, Unregelmdf8ig Kreislaufprobleme (kein
Bluthochdruck diagnostiziert), Kérperpflege nicht mehr eigenstindig
durchfiihrbar

Psychisches Gesamtbild
o Zurlickgezogenheit, Antriebslosigkeit, Schuldzuweisungen

kontinuierlich an andere, Ignoranz eigener Unbeweglichkeit,
Beratungsresistent, Fehlende Impulskontrolle, Eingeschriinkte Selbst-
und Fremdwahrnehmung, Depressive Verstimmungen, Allgemeine
Unzufriedenheit,  Angstzusténde, Fehlende Reflexionsfihigkeit,
Konfliktlosungsstrategien werden nicht beherrscht

Ilhr Umgang mit ambulanter Betreuung

O

o O O O

Energische Ablehnung von Beratung zum Thema Gesundheit,
Erndhrung, Bewegung u. d.

Wenn es ,zu eng” wird, bei Uberforderung, Erregung bis hin zu
kérperlichen Attacken gegen Betreuer

Nichtzulassen von Hausbesuchen, Verweigerung (periodisch)
Vortduschen von gesundem Ernédhrungsverhalten

Heimliche Beschaffung von bevorzugten Nahrungsmitteln

Aufenthalt in der eigenen Wohnung ist in der Regel mit Essen
verbunden

Ablehnung von Angeboten zur Freizeitgestaltung bis auf ganz wenige
Ausnahmen

Aktivitdtsverlust

Uberwiegend Verweigerung von erforderlichen Pflegeleistungen

Im Interview folgende eigene Angaben

©)
©)
@)

Sie wiinscht sich eine Reise mit einem Kreuzfahrtschiff.
Sie méchte wieder Fahrrad fahren kénnen.
Sie kénne gut mit dem Bus fahren, kochen, spiilen.
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o Sie kénne folgendes nicht mehr selbst tun: heruntergefallene Sachen
aufheben, Stiitzstriimpfe anziehen, duschen, Haare waschen, Rad
fahren, putzen. Sie méchte diese Dinge wieder selbst machen kénnen.

o Es gibt keine Lieblingsgerichte, sie mag alles essen

o Sie habe fast immer Stifsigkeiten in der Wohnung, sie schaue abends
TV und esse dabei. Das ist schén und fiihle sich gut an.

o Sie méchte abnehmen, schaffe es aber nicht.

o Wenn sie in einem Wohnheim leben kénnte, wiirde alles wieder gut.

o Sie habe den Anspruch an Angehdrige, gesetzliche Betreuer,
Mitarbeitenden, Betreuer und Werkstatt: ,Sie sollen mir helfen”.

Insgesamt stelle ich fest, dass ab einem gewissen Zeitpunkt unser Einfluss nicht
nur schwindet, sondern praktisch keine Einflussnahme mehr maoglich ist. Wann
war dieser Zeitpunkt erreicht? Er lasst sich kaum bestimmen. Es gibt keine
Bereitschaft mehr zur Mitarbeit an einer Verbesserung der Lebensqualitat. Es
kommen eher vermehrt Forderungen nach Unterstlitzung zur Beschaffung
weiterer Hilfsmittel, wie z. B. Rollator, Fahrdienste, Hilfsgerat zum Aufheben
von Gegenstanden. Nach einer Unterschenkelfraktur vor einigen Jahren
bedingte der lange Klinikaufenthalt mit anschlieRender Reha (ca. 3 Monate)
eine ausgepragte Gewichtsabnahme um ca. 25 kg. Infolge dessen erlebte sie
mehr Mobilitat und zeigte Bereitschaft, Beratung und Unterstiitzung im Bereich
Erndahrung und Bewegung anzunehmen. Aber eben leider nur kurzfristig, etwa
uber 4 Wochen.

Erschwerend kommt hinzu, dass es kaum bzw. gar keine Therapiemoglichkeiten
oder sonstige Unterstlitzungsinstrumente bei Adipositas bei Menschen mit
geistiger Behinderung gibt.

Der Hausarzt sagt: ,Sie miissen abnehmen” und behandelt ,einfach” die
Folgeerkrankungen medikamentds weiter. Der Neurologe appelliert vorsichtig
und behandelt die psychischen Stérungen mit Medikamenten. Die Angehorigen
appellieren an die Mitarbeitenden, die sie ambulant begleiten, doch endlich
etwas zu unternehmen. Wir héren: ,,So kann es doch nicht weitergehen”.

Und sie selbst

e jsst weiter,

ignoriert weiter ihre Einschrankungen,

leidet weiter,

ist sehr ambivalent: Sie mochte Hilfe, lehnt sie aber gleichzeitig ab.
Mittlerweile sehen wir auch bei anderen Nutzern unseres ambulanten Dienstes
eine Entwicklung in diese Richtung: extrem adipds, extrem eingeschrankt in der
Mobilitat. Vor allem aber eine zunehmende Zuriickgezogenheit und
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Vereinsamung, die nicht nur durch die Mobilitdatseinschrankung entstanden ist,
sondern aus Hilflosigkeit den eigenen Problemlagen gegeniiber.

Im Team haben wir uns intensiv mit dem Thema ,Ubergewicht” und unseren
Umgang damit beschaftigt.
Wir haben:

e uns umfassend theoretisches Wissen zu Erndhrung, Gesundheit und
Bewegung angeeignet,

e ceinschlagige Fortbildungen besucht,

e praktische Umsetzung mit einer Erndahrungsberaterin im Team trainiert,

¢ intensive Auseinandersetzung zu Herangehensweisen im Umgang in der
ambulanten Betreuung gefiihrt,

e Bereiche unserer Einflussnahme auf Essverhalten und Esskultur
herausgearbeitet,

e niederschwellige Herangehensweisen entwickelt, einen Leitfaden
erarbeitet. (verbindlich fiir alle Praxissituationen, in denen wir einwirken
konnen, wie offene Treffs, Gruppenangebote und Kochtraining),

e die Unterstiitzung von Nutzerinnen und Nutzern im eigenen
Wohnumfeld im Bereich Ernahrung minimiert (bei diesen Extremfallen),

e unser professionelles Handeln (berprift, auch im Hinblick auf unsere
Vorbildfunktion,

e sind uns dartiber klar geworden, dass unsere Grenzen sichtbar sind,

e uns darauf verstiandigt, dass wir dort, wo Einflussnahme und
Unterstitzung moglich ist, unsere Alltagsarbeit darauf ausrichten,

e die Regeln verschriftlicht, achten auf deren Einhaltung und sprechen
Kollegen an, wenn die Regeln nicht eingehalten werden,

e unsere Regeln kleinschrittig und sehr einfach formuliert (z. B. beim
Kochtraining zunachst Einkauf zu Full, dann sich zum Essen erst
zusammensetzen, Wasser trinken, Vorspeise einplanen und dann das
Hauptgericht, PortionsgroBe vorgeben, nicht hetzen).

Wir sind uns dariiber im Klaren, dass unserem eigenen professionellen
Anspruch hier Grenzen gesetzt sind. Grundlage unserer Arbeit ist der Gedanke
der Selbstbestimmung und Eigenstandigkeit des Einzelnen. Unsere
Unterstlitzung richtet sich immer nach den individuellen Bedlrfnissen der
Nutzerin, des Nutzers. Im Umgang mit Menschen mit exzessivem Essverhalten,
ohne oder mit psychischen Auffilligkeiten, sind wir besonders gefordert. Wir
sind keine Therapeuten, trotzdem erwarten Angehorige therapeutisches
Handeln von uns.

Auch ist der Begriff ,,Selbstbestimmung” oft nicht leicht zu verstehen, zumal er
ja auch in lebensbedrohliche Situationen fiihren kann. Es erfordert ein
Umdenken und ein Umstrukturieren unserer Methoden. Es bieten sich hier
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niederschwellige Herangehensweisen an. Wir versuchen es, indem wir die
Bereiche unserer Einflussnahme definiert, bearbeitet und in den Arbeitsalltag
Ubernommen haben. Das Schaffen sozialer Netzwerke ist hier ebenfalls eine
Option, Menschen mit Behinderung positive Lebensfelder erleben zu lassen. Es
steigert die Lebensqualitat der Betreffenden und entspricht ihrem Bedirfnis
nach sozialer Eingebundenheit und Wohlbefinden. Wenn es gelingt, eine
Einbindung in ein zufriedenstellendes soziales Umfeld zu erreichen, tritt
manchmal das Thema Essen in den Hintergrund. Auch das Angebot
ehrenamtlicher Aufgaben fiir Menschen mit geistiger Behinderung starkt aus
unserer Erfahrung das Selbstbewusstsein und die Lebensqualitat.
Winschenswert waren fiir uns weitere Unterstitzungselemente, etwa
therapeutischer Art, in unserer Region. Wir werden jedoch unseren Weg
weitergehen, wohlwissend, dass wir bei dem ein oder der anderen nicht den
beabsichtigten Erfolg erzielen.
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Das Bundesteilhabegesetz und Rahmenbedingungen fiir die
Gesundheitssorge von Menschen mit Behinderung

Janina Bessenich

Auch Menschen mit geistiger Behinderung und/oder psychischen Erkrankungen
sind haufig aufgrund von akuten oder chronischen Krankheiten auf eine
verlassliche medizinische und pflegerische Versorgung im Alltag angewiesen.
Der Zugang zur gesundheitlichen Versorgung ist ein wichtiger Bestandteil der
Lebensqualitdit der Menschen mit Behinderung und/oder psychischen
Erkrankungen im Alltag. Art. 25 und 26 Behinderten-rechtskonvention? (UN-
BRK) garantiert allen Menschen mit Behinderung die Gesundheitsversorgung in
derselben Qualitdat und auf demselben Standard wie fiir andere Menschen
sowie auch gesundheitliche Leistungen, die von Menschen mit Behinderung
speziell aufgrund ihrer Beeintrachtigungen bendétigt werden. Diesen
menschenrechtlichen Anforderungen wird das Gesundheitssystem in
Deutschland aufgrund der mangelnden inklusiven gesundheitlichen Versorgung
und Rehabilitation bisher nicht gerecht?. In diesem Beitrag konzentriert sich der
Blick ausschlieBlich auf die Regelungen des Bundesteilhabegesetzes (BTHG) und
nicht auf die Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung nach SGB V.

Verortung der Gesundheitssorge im Bundesteilhabegesetz

Im Gesetzgebungsverfahren zum Bundesteilhabegesetz standen die Aspekte
der Leistungen zur Gesundheitssorge fiir Menschen mit Behinderung im
Mittelpunkt der Beratungen. Damit wird verhindert, dass dieser wichtige
Leistungskomplex auBer Acht bleibt und ausschlieRlich auf die Leistungen der
Gesetzlichen Krankenversicherung (ber die medizinische Rehabilitation
beschrankt wird*. SchlieRlich wurden die Leistungen zur Sicherstellung der
Wirksamkeit der arztlichen und arztlich verordneten Leistungen als Bestandteil
der Leistungen zur Sozialen Teilhabe in § 78 SGB IX gesetzlich festgelegt.
Aufgrund der menschenrechtlichen Dimension der gesundheitsbezogenen

2 Behindertenrechtskonvention unter: https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/ monitoring-
stelle-un-brk/un-behindertenrechtskonvention/.

3 Vgl. ForseA Studie 2007 in: H. Budroni, ,Ich muss ins Krankenhaus, was nun?“, Qualitative und
quantitative Untersuchung behinderter Menschen und Pflegepersonen, 2007,
http://www.forsea.de/projekte /Krankenhaus/Dokumentation_ich_muss_ins_Krankenhaus.pdf

* Argumentationshilfe der Fachverbdnde fiir Menschen mit Behinderung zu gesundheitsbezogenen
Aspekten im Bundesteilhabegesetz vom 17. November 2016 unter:
https://www.diefachverbaende.de/stellungnahmen/



58

Leistungen sind die Erwartungen der Menschen mit Behinderung an die
Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes® (BTHG), das die Leistungen
maligeblich bestimmt, groB. Durch das BTHG wurde die Umsetzung der
Behindertenrechtskonvention und die Verbesserung der Lebenslagen der
Menschen mit Behinderung programmatisch verankert.®

Begriff der Gesundheitssorge im Kontext der Teilhabe

Fir die Umsetzungsphase des Bundesteilhabegesetzes ist entscheidend,
zunachst die eingliederungshilfespezifische Perspektive der Gesundheitssorge
in der Bewilligungspraxis der zustandigen Leistungstrager und bei der
Leistungserbringung zu  konkretisieren sowie die Definition der
Gesundheitssorge im Kontext der Teilhabe festzulegen. Der Begriff der
Gesundheitssorge wird unterschiedlich definiert.

Im Rahmen der zivilrechtlichen Betreuung konnen die Aufgaben der
Gesundheitssorge’ dem rechtlichen Betreuer gerichtlich zugewiesen werden.
Der rechtliche Betreuer ist verantwortlich fiir die gesundheitlichen Belange des
betreuten Menschen. Allerdings bezieht sich seine Verpflichtung auf die
Sicherstellung dieser Leistungen zugunsten des Betreuten, nicht auf die
Erbringung dieser Leistungen. Der Betreuer hat beispielsweise fiir den
Krankenversicherungsschutz des Betreuten zu sorgen oder der arztlichen
Behandlung zuzustimmen. Das Betreuungsrecht benennt den Aufgabenkreis
der Gesundheitssorge, allerdings ohne die Leistungen der Gesundheitssorge zu
definieren.

Auf der individuellen Ebene ist die Gesundheitssorge die Kompetenz einer
Person, sich aus eigener Motivation, aus eigener Initiative und in eigener
Verantwortung um die Erhaltung und Forderung seiner Gesundheit zu
kimmern oder nach besten Kraften an der Wiederherstellung derselben nach
Krankheit oder Unfall mitzuwirken®. In diesem Kontext wird von jedem
Versicherten der gesetzlichen Krankenversicherung erwartet, dass er das
Auftreten von Beschwerden und Krankheiten erkennt und diese untersuchen

5> Bundesteilhabegesetz veréffentlicht in: BGBI. 2016 Teil 1 Nr. 66 vom 29. Dezember 2016; unter:
https://www.bmas.de/DE/Service/Medien/Publikationen/a766-das-neue-bundesteilhabegesetz.html
vollstandige Bezeichnung: Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen
mit Behinderung; nachfolgend als BTHG bezeichnet

® Bundesteilhabegesetz S. 2 BT-Drucksache 19/6929 unter: https://www.bmas.de/DE/Service/
Medien/Publikationen/a766-das-neue-bundesteilhabegesetz.html.

/7 8§§ 1896, 1901 BGB ff vgl. http://www.betreuungsrecht.de/aufgabenkreise-des-betreuers/
gesundheitssorge.html

8 5. 1 Argumentationshilfe der Fachverbinde fiir Menschen mit Behinderung zu gesundheits-
bezogenen Aspekten im  Bundesteilhabegesetz vom 17. November 2016 unter:
https://www.diefachverbaende.de/stellungnahmen/
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und behandeln lasst, fiir seine Gesundheit sorgt und Krankheiten vorbeugt.
Diese Fahigkeit wird als Eigenverantwortung in § 1 SGB V erfasst. Unter dieser
Voraussetzung beschrankt sich das Leistungssystem der gesetzlichen
Krankenversicherung grundsatzlich auf die Vorbeugung, Behandlung und
Milderung vor Krankheiten und die Verbesserung des Gesundheitszustandes im
Sinne des § 1 SGB V. Der Leistungskatalog des SGB V ist aus diesem Grunde auf
bestimmte Leistungen wie z. B. die hausarztliche und facharztliche Versorgung,
die Hilfs- und Heilmittelversorgung, die medizinische Behandlung in
Krankenhausern und Rehabilitationseinrichtungen nach SGB V beschrankt.

Um die Leistungen zur gesundheitlichen Versorgung in Anspruch nehmen zu
kénnen, bendtigen viele Menschen mit Behinderung weitergehende Assistenz,
wenn sie keine addaquate Unterstiitzung in ihrem sozialen Umfeld z. B. durch
Angehdorige finden. Die umfassenden Unterstiitzungsleistungen im Vorfeld der
Inanspruchnahme von Leistungen werden grundsatzlich nicht im System der
gesetzlichen Krankenversicherung erbracht. Die gesetzliche Kranken-
versicherung beschrankt sich auf die eigentlichen Leistungen wie die
medizinische Behandlung und nicht auf die vorgehende Unterstlitzung, z. B. die
Koordination und Organisation von Arztterminen.

Menschen mit geistiger Behinderung gehoren zu der Gruppe von Menschen,
die haufig in besonderem MaRe zeitweilig oder langfristig umfassende
Unterstiitzung in verschiedener Form bendétigen. Haufig treten bei Menschen
mit geistiger Behinderung neben den (blichen Alltagserkrankungen weitere
chronische gesundheitliche Beeintrachtigungen auf. Das Leben von vielen
Menschen mit Behinderung ist von der Bewaltigung komplexer
Krankheitsbilder im Alltag gekennzeichnet. Aus diesem Grunde ist die volle und
wirksame gleichberechtigte Teilhabe an der gesundheitlichen Versorgung von
besonderer Bedeutung bei der Verwirklichung der Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft gemald § 1 SGB IX.

Gleichzeitig ist das gesundheitliche System in Deutschland nur bedingt
zuganglich fir Menschen mit geistiger Behinderung z. B. durch das Fehlen von
barrierefreien Heilmitteln, durch Beschrankungen bei der Bewilligung von
individuellen geeigneten Hilfsmitteln sowie durch Kommunikationsbarrieren
bei der Koordination von Terminen und der medizinischen Behandlung.
Menschen mit geistiger Behinderung bendtigen im Alltag haufig individuelle
Unterstiitzung bei Inanspruchnahme von Leistungen der Krankenversicherung,
unter anderem durch die barrierefreie Information lber Moglichkeiten der
arztlichen Behandlung, Kommunikationshilfen bei der Organisation und bei der
Begleitung zu Terminen, barrierefreie Beratung bei Erkennung von
Krankheitsanzeichen und Unterstiitzung bei der Einnahme von Medikamenten.
In diesem Kontext riicken die Leistungen der Gesundheitssorge im Rahmen der
Eingliederungshilfe in den Fokus, die erst die Voraussetzung fiir den Zugang zur
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gesundheitlichen Versorgung sind. Die Leistungen der Eingliederungshilfe
sollen die Versicherten mit Behinderung individuell befahigen, die Leistungen
der gesetzlichen Krankenversicherung in Anspruch zu nehmen. Bisher wurden
die Unterstitzungsleistungen im Alltag zur Erhaltung und Forderung der
Gesundheit und zur Bewaltigung und Milderung von Krankheiten durch die
Sozialhilfe im Rahmen des § 53 SGB XIl gedeckt und gehorten zum Bestandteil
der komplexen Leistungen in stationdren Einrichtungen der Eingliederungshilfe.

Die Abgrenzung der Leistungen aus dem System der gesetzlichen
Krankenversicherung von den Leistungen der Eingliederungshilfe fihrte bereits
seit Jahren zu Schnittstellenschwierigkeiten: Die gesetzliche Kranken-
versicherung hat sich auf den eigenen limitierte Leistungskatalog berufen und
haufig die Zustandigkeit fiir die gesundheitsbezogenen Leistungen fir
Menschen mit geistiger Behinderung abgelehnt. Auf der einen Seite sind
Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung limitiert und beinhalten keine
heilpadagogischen Elemente, die zur Sicherung der nachhaltigen Verbesserung
des Gesundheitszustandes bei Menschen mit Behinderung geeignet sind. Auf
der anderen Seite lehnen die Trager der Sozialhilfe zunehmend die
gesundheitsbezogenen Leistungen mit dem Verweis auf die gesetzliche
Krankenversicherung ab. Die Bewaltigung dieser Schnittstellenprobleme
erfordert die grundlegende Kenntnis aller Leistungen der gesetzlichen
Krankenversicherung und der Eingliederungshilfe sowie deren
Abgrenzungsproblematik, die durch eine Vielzahl von Entscheidungen in der
Rechtsprechung gepragt ist. Diese Verwaltungspraxis stellt eine zusatzliche
Barriere fir Menschen mit Behinderung bei der Teilhabe an der gesund-
heitlichen Versorgung dar. Haufig befinden sich Menschen mit geistiger
Behinderung und ihre Angehorigen in der Zwickmihle der Zustandigkeiten und
der Schnittstellenproblematik zwischen den Fronten der beiden
Leistungssysteme.

Rechtsgrundlagen fiir die Gesundheitssorge im Bundes-
teilhabegesetz

Mit der Verabschiedung des Bundesteilhabegesetzes wurden die Leistungen
zur Gesundheitssorge als Teilhabeleistungen im System der neuen
Eingliederungshilfe neu geregelt. Die Teilhabeleistungen sind in § 4 SGB IX
definiert und umfassen u. a. die notwendigen Sozialleistungen, um —
unabhdngig von der Ursache der Behinderung — die Behinderung abzuwenden,
zu beseitigen, zu mindern, ihre Verschlimmerung zu verhiiten oder ihre Folgen
zu mildern®.

9§ 4 SGB IX unter: https://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbix/4.html
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Die Leistungen zur Teilhabe sind in bestimmte Leistungsgruppen aufgeteilt, u.
a. in Leistungen zur medizinischen Rehabilitation (§ 5 Nr. 1 SGB IX) und in
Leistungen zur Sozialen Teilhabe (§ 5 Nr. 5 SGB IX). Bei den Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation nach §§ 42 ff SGB IX handelt es sich um
Leistungen der kurativen Behandlung und Rehabilitation, die in SGB V geregelt
sind. Sonstige gesundheitsbezogene Leistungen, die nicht unmittelbar zur
kurativen Medizin gehoren, aber fir die Forderung der Teilhabe und fiir das
Alltagsleben fiir die Menschen mit Behinderung notwendig und zweckmaRig
sind, werden als Leistungen zur Sozialen Teilhabe erfasst, die in § 78 SGB IX
geregelt sind. Gesundheitsbezogene Leistungen werden als Teilhabeleistungen
in § 78 SGB IX ausdrticklich wie folgt erfasst:

(1) Zur selbstbestimmten und eigenstidndigen Bewdltigung des Alltages |...)
werden Leistungen zur Assistenz erbracht. Diese umfassen insbesondere
Leistungen fiir die allgemeinen Erledigungen des Alltages wie die
Haushaltsfiihrung, die Gestaltung sozialer Beziehungen, die persénliche
Lebensplanung, die Teilhabe am gemeinschaftlichen und kulturellen Leben, die
Freizeitgestaltung einschliefSlich sportlicher Aktivititen sowie die Sicherstellung
der Wirksamkeit der drztlichen und drztlich verordneten Leistungen. Sie
beinhalten die Versténdigung mit der Umwelt in diesen Bereichen.

Die gesundheitsbezogenen Leistungen sind Assistenzleistungen und sollen die
Ziele der Eingliederungshilfe verfolgen, die in § 90 SGB IX festgelegt sind.
Besondere Aufgabe der Leistungen zur Sozialen Teilhabe ist es nach § 90 Abs. 5
SGB IX, die gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft zu
ermoglichen oder zu erleichtern. Es geht also vorrangig um die
gleichberechtigte Teilhabe an der gesundheitlichen Versorgung und um die
hierzu bendétigte individuelle Assistenz  fiir Menschen mit geistiger
Behinderung.

Zur Abgrenzung der Leistungen zur medizinischen Rehabilitation nach SGB V ist
es wichtig festzustellen, dass es sich bei gesundheitsbezogenen Leistungen um
»,medizinnahe” Leistungen der Eingliederungshilfe handelt, die im Rahmen der
Teilhabeforderung erfolgen, diese sind z. B.

e Leistungen im Alltag, die unmittelbar der Gesundheit oder Bewaltigung
von Krankheit dienen: Deuten von Krankheitsanzeichen, Messen der
Kérpertemperatur, Deuten von Schmerzen,

e Information und Beratung zu Gesundheits- und Krankheitsfragen

e Anleitung und Befahigung im Umgang mit Gesundheit und Krankheit

e Begleitung wahrend Krankheitsphasen

e Unterstitzung bei der Erkennung des Bedarfs an medizinischen
Leistungen

e Leistungen, die die Inanspruchnahme medizinischer Leistungen im
Gesundheitssystem ermoglichen: Organisation von Arztterminen oder
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bei Inanspruchnahme von therapeutischen Leistungen, Vorbereitung auf
Arztbesuche und Begleitung sowie Beforderung

e Nachsorgende Leistungen zur Sicherung des Erfolgs arztlicher
Behandlung: Befolgen von adrztlichen Weisungen und Verordnungen

e Gesundheitsforderung im  Alltag: Bewegung und Gymnastik,
Ernahrungsberatung

e Befihigende Unterstiitzung bei Ubernahme der Verantwortung fiir die
gesundheitsorientierte Lebensgestaltung.

Um die Schnittstellenproblematik zu bewaltigen, ist es sehr sinnvoll, diese
Leistungen bei der Bedarfsermittlung mit den zustandigen Leistungstragern
und fiir sie bindend festlegen zu lassen.

Verfahrensrechtliche Verortung von Leistungen zur
Gesundheitssorge

Die Bewilligung der Assistenzleistungen in Bezug auf die Gesundheit muss im
neuen Teilhaberecht individuell im Rahmen des Bedarfsermittlungsverfahrens
nach §§ 13 ff SGB IX bzw. §§ 117 SGB IX erfolgen, das neu durch das
Bundesteilhabegesetz eingefiihrt wurde. Die neuen Regelungen zur
Bedarfsermittlung gelten fiir alle Rehabilitationstrager, d. h. auch fiir die
Krankenversicherung und die Trager der Eingliederungshilfe seit dem
01.01.2018.'° Hierzu hat die Bundesarbeitsgemeinschaft der Rehabilitation
Gemeinsame Empfehlungen veréffentlicht.!!

Der Leistungsberechtigte soll im Rahmen des Teilhabeplanverfahrens bzw.
Gesamtplanverfahrens die Moglichkeit erhalten, liber die konkrete Gestaltung
der gesundheitsbezogenen Leistungen hinsichtlich der Art, des Ablaufs und
Zeitraums der Inanspruchnahme zu entscheiden und diese Wiinsche zur
Grundlage des Teilhabeplans/Gesamtplans machen zu lassen. Der individuelle
Bedarf ist bei der Bedarfsermittlung umfassend vom zustandigen
Rehabilitationstrager (meistens der Trager der Eingliederungshilfe, bei dem der
Antrag gestellt wird) zu ermitteln. Es ist verbindlich im Teilhabeplan/
Gesamtplan festzustellen, welche gesundheitsbezogenen Leistungen
einschliellich der Leistungen anderer Sozialleistungstrager (z. B. der
gesetzlichen Krankenversicherung, der gesetzlichen Pflegeversicherung)
notwendig sind. Dieser verfahrensrechtliche Aspekt ist ein gesetzliches Novum,
das sich zum Vorteil der Menschen mit geistiger Behinderung auswirken kann.

10 Fir die Trager der Sozialhilfe/Eingliederungshilfe gelten die Regelungen zum neuen Gesamtplan ab
dem 01.01.2018 als §§ 141 SGB XIl und werden zum 01.01.2020 ins SGB IX inhaltsgleich tberfiihrt
und zwar als §§ 117 ff SGB IX.

1 BAR-Gemeinsame Empfehlungen zum Reha-Prozess 14.02.2019 (https://www.bar-
frankfurt.de/service/publikationen/produktdetails/produkt/91.html).



63

Im Sinne des Bundesteilhabegesetzes ist die verfahrensrechtliche Festlegung
der gesundheitsbezogenen Leistungen im Teilhabeplan oder Gesamtplan
erforderlich. In der neu geregelten Eingliederungshilfe dirfen die Leistungen
nur dann erbracht werden, wenn sie im Sinne der Ziele der Eingliederungshilfe
notwendig sind und wenn diese Leistungen nach Art und Umfang ausdriicklich
im Teilhabeplan oder Gesamtplan festgelegt sind.

Im Vergleich zum bisherigen System der Eingliederungshilfe besteht die
rechtliche Veranderung darin, dass die gesundheitsbezogenen Leistungen kein
immanenter Teil einer Komplexleistung der Eingliederungshilfe (z. B. in
stationdren Einrichtungen) sind, sondern spezifiziert, individualisiert und
verfahrensrechtlich vom Leistungstrager festgelegt sein miissen, wenn sie vom
Antragssteller benotigt werden. Der Leistungsberechtigte soll im Mittelpunkt
des Bedarfsermittlungsverfahrens stehen und tiber die Leistungen entscheiden.

Herausforderungen bei der Umsetzung des Bundesteilhabe-
gesetzes

Die rechtlichen Grundlagen fiir die Verortung von gesundheitsbezogenen
Leistungen in der neuen Eingliederungshilfe kdnnen erst durch die Umsetzung
der neuen Verfahrensformen einschlieBlich der Anwendung von neuen
Instrumenten ihre — hoffentlich positiven — Wirkungen auf die individuelle
Bedarfsdeckung von Menschen mit geistiger Behinderung entfalten.

Gegenwartig ist es wichtig, dass der Lebensbereich der Gesundheitssorge in
den neuen Instrumenten zur Bedarfsermittlung nach § 13 SGB IX und § 118 SGB
IX, die landerspezifisch und tragerspezifisch in Orientierung am bio-
psychosozialen Modell der ICF entwickelt werden, detailliert erfasst wird. In der
ICF-Systematik handelt es sich um den Lebensbereich der Selbstversorgung, auf
den sich gesundheitsbezogene Leistungen beziehen. Es geht um die
umfassende Assistenz bei Aktivitaiten und der Teilhabe im Lebensbereich der
Selbstversorgung. Die Gesundheitssorge muss in vollem Umfang aufgrund der
ICF in Instrumenten abgebildet werden. Gleichzeitig sind Menschen mit
Behinderung zu befahigen, ihre Rechte im Verfahren durchzusetzen und auf
der Festlegung der notwendigen Leistungen zu bestehen. Fiir die Abstimmung
von geeigneten Leistungen und die Unterstlitzung der Menschen mit
Behinderung ist die verbindliche Einbeziehung der Leistungserbringer
erforderlich.

Die Einbeziehung der Leistungserbringer im Teilhabeplanverfahren ist in § 20
Abs. 3 SGB IX geregelt und in den geltenden Gemeinsamen Empfehlungen der
BAR fiir alle Rehabilitationstrager'? beschrieben. Nach dem Gesetzeswortlaut

12 BAR- Gemeinsame Empfehlungen zum Reha-Prozess 14.02.2019 https://www.bar-
frankfurt.de/service/publikationen/produktdetails/produkt/91.html
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kann der Leistungserbringer auf Wunsch oder mit Zustimmung des
Leistungsberechtigten an der Teilhabeplankonferenz teilnehmen. Im
Gesamtplanverfahren wird der Leistungserbringer nicht ausdriicklich
einbezogen. Aus materiellen Griinden ist die Einbeziehung des
Leistungserbringers erforderlich, weil auch im Gesamtplanverfahren lber die
Inhalte beraten wird, die die Leistungen der Menschen mit Behinderung und
die Pflichten des Leistungserbringers betreffen!? .

Angesichts der Entwicklungsphase von neuen Instrumenten zur
Bedarfsermittlung und der beginnenden Umsetzung der neuen
Verfahrensregeln kann die neue Praxis gegenwartig noch nicht beurteilt
werden.*

Fir die Leistungserbringer bedeutet die neue Rechtslage den Wegfall der
Komplexleistung sowie eine neue Herausforderung in der Anpassung der
bisherigen Teilhabekonzepte und in der ausdriicklichen Aufnahme der
gesundheitsbezogenen Leistungen in kiinftigen Leistungs- und
Verglitungsvereinbarungen. Die Teilhabekonzepte der Leistungserbringer
bendtigen eine qualitative Beschreibung der gesundheitsbezogenen
Leistungen, die individuell oder in bestimmten Settings von Menschen mit
Behinderung in Anspruch genommen werden konnen. Im Bereich der
Therapieleistungen wird beispielsweise die konzeptionelle Abgrenzung der
Leistungen der Krankenversicherung und der Eingliederungshilfe erforderlich
sein, damit die therapeutischen Leistungen auch auRerhalb des beschrankten
Leistungsumfangs der gesetzlichen Krankenversicherung kiinftig von Tragern
der Eingliederungshilfe bewilligt werden. Es geht um therapeutische Leistungen
als befahigende Leistungen zur Verbesserung der Korperfunktionen (z. B.
Physiotherapie, Ergotherapie) in einem Umfang, der die selbstbestimmte
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft fordert und ermaoglicht.

Fiir Menschen mit geistiger Behinderung kann das Gesetz durch komplizierte
neue Verfahrensregelungen eine Herausforderung sein, aber auch
Verbesserungen mit sich bringen, wenn sie konsequent ihre Rechte
gegebenenfalls gerichtlich einfordern. Hierzu benédtigen Menschen mit
Behinderung ebenfalls befahigende Unterstiitzung.

Die Veranderung der Rechtsstellung der Menschen mit Behinderung im
Verfahren, die Einfiihrung eines Verfahrens zur Ermittlung des individuellen

13 CBP-Stellungnahme zum Referentenentwurf des Gesetzes zur Anderung des Neunten und des
Zwolften Buches Sozialgesetzbuch und anderer Rechtsvorschriften vom 21. Marz 2019
http://www.cbp.caritas.de/der-verband/stellungnahmen/stellungnahmen-liste.aspx

4 Die Ubersicht iiber die Instrumente der Bedarfsermittlung in der Eingliederungshilfe auf der
Projektseite des Deutschen Vereins zur Umsetzung des BTHG unter: https://umsetzungsbegleitung-
bthg.de/; fur die Trager der Rehabilitation unter: https://www.bar-frankfurt.de/themen/
bundesteilhabegesetz.html.
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Bedarfs, die gesetzliche Festlegung der Teilhabeleistungen und ihrer Ziele wird
sich im Prozess der Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes zeigen und klaren,
ob tatsachlich eine Starkung der Position der Menschen mit Behinderung und
eine Verbesserung beim Zugang zur gesundheitlichen Versorgung eintreten
konnen.

Eine Verbesserung der Teilhabechancen bei der gesundheitlichen Versorgung
von Menschen mit Schwerst- und Mehrfachbehinderungen, die in
Einrichtungen leben, wird es nur geben, wenn sie erforderliche befahigende
Leistungen sowohl aus ihrem sozialen Umfeld als auch durch geeignete
Fachkrafte erhalten. Die ,Gewinner” des Bundesteilhabegesetzes werden
Menschen mit geistiger Behinderung sein, die konsequent ihre Rechte auf
gesundheitsbezogene Leistungen im Bedarfsermittlungsverfahren (ggfs.
gerichtlich) einfordern.

Die neuen Leistungen zur Gesundheitssorge als Leistungen der sozialen
Assistenz bieten Chancen und Risiken flr Trager von Einrichtungen und
Diensten der Eingliederungshilfe. Das Bundesteilhabegesetz schafft fiir das
Bundesgebiet eine neue Rechtsgrundlage, bei der viele wesentliche Inhalte
noch auf Landerebene konkretisiert werden miissen. Bisher verzogert sich die
Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes erheblich.’®> Das Ergebnis dieser
konzeptionellen  und  verwaltungstechnischen  Konkretisierung  wird
entscheidend fiir die Qualitat und die Implementierung und die Akzeptanz der
neuen gesundheitsbezogenen Leistungen in der Eingliederungshilfe sein.
Letztendlich wird die Qualitat der Leistungen, die Zufriedenheit der Menschen
mit geistiger Behinderung, die Nachhaltigkeit der Angebote, aber auch die
Wirtschaftlichkeit der MaBnahmen entscheiden. Das Ziel dieser Leistungen
muss weiterhin die individuelle Bedarfsdeckung sein.

Weiterentwicklungsbedarf

Die  Ausgestaltung des Gesundheitssystems in Deutschland muss
weiterentwickelt werden, damit die individuelle und haufig lebenslange
gesundheitliche Versorgung von Menschen mit Behinderung gewahrleistet
werden kann. Die Voraussetzung fiir die gesundheitliche Versorgung ist u. a.
die Barrierefreiheit von medizinischen Leistungen und Einrichtungen und die
Sicherstellung der bedarfsgerechten Versorgung mit Medikamenten, Heil- und
Hilfsmitteln im Alltag. Die gesundheitliche Versorgung erfolgt im Alltag als
Kombination von vielen Leistungen z. B. durch Arzte im Rahmen der Leistungen
nach SGB V, durch die Pflegedienste nach SGB V und durch die Einrichtungen
und Dienste in der Eingliederungshilfe nach SGB IX. Wenn sich alle Akteure in

15 Die Ubersicht auf der Projektseite des Deutschen Vereins zur Umsetzung des BTHG unter:
https://umsetzungsbegleitung-bthg.de/;
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einem Verfahren bei der Bedarfsermittlung auf die Gewahrung von passenden
Leistungen einigen, wiirde das die medizinische Versorgung von Menschen mit
Behinderung verbessern. Wenn das Bundesteilhabegesetz die
Schnittstellenproblematik durch die individuelle Feststellung von Leistungen im

Einzelfall reduziert, dann wird das gesamte Gesundheitssystem vielleicht auch
ein Stlickchen ,geslinder”.
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Zweck

Die Deutsche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit
bei Menschen mit geistiger Behinderung (DGSGB)
verfolgt das Ziel, bundesweit die Zusammenarbeit,
den Austausch von Wissen und Erfahrungen auf dem
Gebiet der seelischen Gesundheit von Menschen mit
geistiger Behinderung zu férdern sowie Anschluss an
die auf internationaler Ebene gefiihrte Diskussion zu
diesem Thema zu finden.

Hintergrund

Menschen mit geistiger Behinderung haben besondere Risiken fiir ihre seelische Gesundheit in Form von
Verhaltensauffilligkeiten und zusdtzlichen psychischen bzw. psychosomatischen Stérungen. Dadurch wird ihre
individuelle Teilhabe an den Entwicklungen der Behindertenhilfe im Hinblick auf Normalisierung und Integration
beeintréchtigt Zugleich sind damit besondere Anforderungen an ihre Begleitung, Betreuung und Behandlung im
umfassenden Sinne gestellt. In Deutschland sind die fachlichen und organisatorischen Voraussetzungen fiir eine
angemessene Férderung von seelischer Gesundheit bei Menschen mit geistiger Behinderung noch erheblich
entwicklungsbediirftig. Das System der Regelversorgung auf diesem Gebiet insbesondere niedergelassene
Nervendirzte und Psychotherapeuten sowie Krankenhauspsychiatrie, geniigt den fachlichen Anforderungen oft
nur teilweise und unzulénglich. Ein differenziertes Angebot pddagogischer und sozialer Hilfen fiir Menschen mit
geistiger Behinderung bedarf der Ergdnzung und Unterstiitzung durch fachliche und organisatorische
Strukturen, um seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Behinderung zu férdern. Dazu will die DGSGB
theoretische und praktische Beitréige leisten und mit entsprechenden Gremien, Verbédnden und Gesellschaften
auf nationaler und internationaler Ebene zusammenarbeiten.

Aktivitéten

Die DGSGB zielt auf die Verbesserung

e der Lebensbedingungen von Menschen mit geistiger Behinderung als Beitrag zur Prdvention psychischer
bzw. psychosomatischer Stérungen und Verhaltensauffélligkeiten

Deutsche Gesellschaft fiir seelische Gesundheit
bei Menschen mit geistiger Behinderung e.V.

e der Standards ihrer psychosozialen Versorgung

e der Diagnostik und Behandlung in interdisziplindrer Kooperation von Forschung, Aus-, Fort- und
Weiterbildung

e des fachlichen Austausches von Wissen und Erfahrung auf nationaler und internationaler Ebene.

Um diese Ziele zu erreichen, werden regelmdfig (iberregionale wissenschaftliche Fachtagungen abgehalten,
durch Offentlichkeitsarbeit informiert und mit der Kompetenz der Mitglieder fachliche Empfehlungen
abgegeben sowie betreuende Organisationen, wissenschaftliche und politische Gremien auf Wunsch beraten.
Mitgliedschaft

Die Mitgliedschaft steht jeder Einzelperson und als korporatives Mitglied jeder Organisation offen, die an der
Thematik seelische Gesundheit fiir Menschen mit geistiger Behinderung interessiert sind und die Ziele der
DGSGB férdern und unterstiitzen wollen.

Die DGSGB versteht sich im Hinblick auf ihre Mitgliedschaft ausdriicklich als interdisziplinére Vereinigung der
auf dem Gebiet titigen Fachkrifte.

Organisation

Die DGSGB ist ein eingetragener gemeinniitziger Verein. Die Aktivitidten der DGSGB werden durch den Vorstand
verantwortet. Er vertritt die Gesellschaft nach aufien. Die Gesellschaft finanziert sich durch Mitgliedsbeitréige
und Spenden.
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