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

Stellungnahme zum Regierungsentwurf des Bundesteilhabegesetzes

Die Deutsche Gesellschaft fir Seelische Gesundheit bei Menschen mit geistiger Behinderung
(DGSGB) als multiprofessionelle Fachgesellschaft widmet sich seit ihrer Griindung im Jahre
1995 dem Themenkomplex der Erhaltung, Férderung und Wiederherstellung von seelischer
Gesundheit bei Menschen mit geistiger Behinderung. Hintergrund dieses Engagements ist
einerseits die Tatsache, dass dieser Personenkreis in einem besonderen MaRe neben ande-
ren Krankheiten und Behinderungen von psychischen Stérungen betroffen ist, andererseits
der beklagenswerte Umstand, dass dem damit verbundenen Versorgungsbedarf durch das
psychiatrische und psychotherapeutische Versorgungssystem aus verschiedenen Griinden
nur ungenligend entsprochen wird. Ebenso fehlt es an Wissen, Kompetenzen und Kapazita-
ten in den Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe (Eingliederungshilfe) im Hinblick
auf den adaquaten Umgang mit dieser fachlichen Anforderung. Die DGSGB widmet sich un-
ter anderem der Verbreitung von anwendungsorientiertem Wissen durch Fachtagungen und
Publikationen.

Die DGSGB sieht sich aus ihrem Auftrag heraus verpflichtet, zum Regierungsentwurf fir das
Bundesteilhabegesetz kritisch Stellung zu nehmen und im aktuellen Stadium der Gesetzge-
bung deutliche Verbesserungen einzufordern.

Die DGSGB teilt die grundlegende Kritik der Selbsthilfe, der Fachverbande fiir Menschen mit
Behinderung, der Wohlfahrtsverbande und Fachgesellschaften am vorliegenden Regierungs-
entwurf. Der Regierungsentwurf weist erhebliche handwerkliche und fachliche Mangel auf,
er ist erkennbar von der Absicht der Kostendampfung und -senkung getrieben. Schwerwie-
gende Leistungskiirzungen und Eingrenzungen der Gruppe der Leistungsberechtigten hinge-
nommen bzw. angestrebt. Damit wird das proklamierte Ziel des Gesetzgebungsvorhabens,
einen zeitgemaRen und wirksamen Beitrag zur Umsetzung der UN-BRK zu leisten, verfehlt.

Die DGSGB konzentriert sich in ihrer Stellungnahme jedoch auf gesundheitsbezogene Leis-
tungen und auf solche Aspekte, die diese beriihren. Unter diesem Gesichtspunkt werden
Kritik an ausgewadhlten Paragraphen des Artikelgesetzes und Vorschlage zur Verbesserung
formuliert. Die DGSGB sieht sich dazu besonders durch die Artikel 25 (Gesundheit) und Arti-
kel 26 (Habilitation und Rehabilitation) der UN-BRK verpflichtet.
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A) Gesundheitssorge und Sicherung der Wirksamkeit arztlicher oder psycho-
therapeutischer und arztlich oder psychotherapeutisch verordneter Leistun-
gen im Alltag

Namentlich zu § 78 SGB IX RegE Assistenzleistungen sind wichtige Ergdnzungen erforder-
lich. Folgendes wird vorgeschlagen:

»(1) Zur selbstbestimmten und eigenstandigen Bewaltigung des Alltages einschlieflich der
Tages-strukturierung werden Leistungen fiir Assistenz erbracht. Sie umfassen insbesondere
Leistungen ... die Gesundheitssorge einschliefSlich der Sicherstellung der Wirksamkeit der
drztlichen, psychotherapeutischen und drztlich oder psychotherapeutisch verordneten Leis-
tungen sowie die Unterstilitzung im Krankenhaus. Sie beinhalten die Kommunikation mit der
Umwelt in diesen Bereichen.” (Die vorgeschlagene Ergdanzung zum Text des Regierungsent-
wurfes ist kursiv geschrieben.)

Begriindung

Gesundheitssorge und Sicherung der Wirksamkeit dirztlicher und psychotherapeutischer
oder dirztlich und psychotherapeutisch verordneter Leistungen im Alltag

Von jeder Blrgerin, von jedem Biirger, von jeder und jedem Versicherten erwartet man, dass
sie oder er aus eigener Motivation, aus eigener Initiative und in eigener Verantwortung sich
um die Erhaltung und Forderung seiner Gesundheit kimmert oder nach besten Kraften an
der Wiederherstellung derselben nach Krankheit oder Unfall mitwirkt. Man erwartet, dass
sie oder er von sich aus bestrebt und in der Lage ist, das Auftreten von Beschwerden, die
Entwicklung einer Krankheit zu erkennen, diese selbst zu behandeln oder behandeln zu las-
sen usw. Im Allgemeinen werden solche Erwartungen zu Recht bestehen. Allerdings gibt es
Menschen, die aus verschiedenen Griinden diesen Erwartungen nicht oder nicht ausreichend
selbst und selbstandig nachkommen kénnen. Menschen mit geistiger oder seelischer Behin-
derung gehoren zu der Gruppe von Menschen, die in gesundheitsbezogener Hinsicht haufig
in besonderem Mal3e zeitweilig oder langfristig Hilfe und Unterstitzung in verschiedener
Form bendtigen, da ihnen die eigene Kompetenz nicht oder nicht ausreichend zur Verfligung
steht. Sie sind in besonderem MalRe auf Unterstiitzung Dritter angewiesen. Sie brauchen
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Hilfe und Unterstiitzung in verschiedener Form: Information, Motivation, Erinnerung, Anlei-
tung, praktische Hilfestellung usw. lhre Unterstiitzungssysteme — Angehdérige oder Dienste
und Einrichtungen der Eingliederungshilfe — miissen verschiedene gesundheitsbezogene
Aufgaben im Alltag ibernehmen.

Die gesundheitsbezogenen Aufgaben lassen sich aufteilen

a) in Aufgaben der Gesundheitssorge und

b) in Aufgaben zur Sicherung der Wirksamkeit arztlicher und psychotherapeutischer oder
arztlich und psychotherapeutisch verordneter Leistungen.

Aufgaben der Gesundheitssorge umfassen insbesondere die Assistenz bei der Beobachtung
des individuellen Gesundheitszustandes, des Auftretens oder der Verschlimmerung gesund-
heitlicher Probleme und bei der gegebenenfalls notwendig werdenden Anbahnung arztli-
cher, psychotherapeutischer oder anderer therapeutischer Hilfen. Aufgaben der Gesund-
heitssorge schliefen auch die Assistenz zur gesundheitsbezogenen Gestaltung der Lebens-
fihrung ein. Solche Assistenz zur gesundheitsbezogenen Gestaltung der Lebensfiihrung dient
vor allem der Vorbeugung von Gesundheitsstérungen oder Krankheiten, der Vorbeugung
von Verschlimmerungen bestehender Gesundheitsstérungen und Krankheiten sowie der
Wiederherstellung der Gesundheit durch Anleitung zu gesundheitsfordernder Lebensweise.
Die Aufgaben zur Sicherung der Wirksamkeit arztlicher und psychotherapeutischer oder arzt-
lich und psychotherapeutisch verordneter Leistungen sind beispielsweise die Assistenz im
Hinblick auf die Einnahme &rztlich verordneter Medikamente, die Assistenz bei der Beobach-
tung von Wirkungen und Nebenwirkungen von Behandlungen, die Assistenz bei der Be-
obachtung und Dokumentation von epileptischen Anfallen, die Assistenz bei Einhaltung von
Diatvorschriften, die Assistenz bei der Nutzung von Hilfsmitteln oder die Assistenz bei der
Ausfiihrung empfohlener Ubungen im Alltagskontext.

Die Aufgaben der Gesundheitssorge gehen allerdings (iber die im Regierungsentwurf erfass-
te Sicherung der Wirksamkeit arztlicher oder arztlich verordneter Mallnahmen hinaus. Die
Aufgaben der Gesundheitssorge vollziehen sich selbstverstandlich im gewdhnlichen Alltags-
kontext. Dies gilt gerade auch, wenn der Alltag durch Dienste und Einrichtungen wesentlich
gestaltet wird. Die Aufgaben der Gesundheitssorge sind auch nicht auf einen vorab zu be-
stimmenden speziellen Personenkreis begrenzt oder begrenzbar. Vielmehr kénnen sie jeder-
zeit und bei jeder Person erforderlich werden. Besonders hervorzuheben ist der Personen-
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kreis mit chronischen psychischen Erkrankungen bzw. seelischen Behinderungen, bei denen
der Bedarf an Assistenzleistungen im Laufe der Zeit Ublicherweise stark schwankt. Sehr
schwer behinderte Menschen kénnen meistens keinen eigenstandigen Beitrag zur Gesund-
heitssorge leisten. Sie sind buchstablich existentiell darauf angewiesen, dass diese von ihrem
alltaglichen Unterstitzungssystem (ibernommen und zuverlassig ausgefiihrt werden.
Deshalb muss die Gesundheitssorge einschlieBlich der Sicherung der Wirksamkeit arztli-
cher und psychotherapeutischer oder arztlich und psychotherapeutisch verordneter Leis-
tungen ausdriicklich als Leistungsbestandteil der Leistungen zur sozialen Teilhabe bzw. der
Assistenz im SGB IX verankert sein.

Unterstiitzung bei Krankenhausaufenthalten

Der Aufwand, der durch die Begleitung von Menschen mit Behinderung zu einem Kranken-
hausaufenthalt oder wahrend eines Krankenhausaufenthaltes entsteht, muss im Recht der
Eingliederungshilfe verankert werden. Auch im Krankenhaus hat ein Patient normalerweise
viele Beitrage zur Behandlung zu erbringen, z. B. durch sein den Behandlungen angepasstes
kooperatives Verhalten, selbstdandiges Essen, Mitwirkung bei der Anamnese. Ist er dazu nicht
in der Lage, wird die Hilfe durch das primare soziale Netzwerk erwartet. Diese kann haufig
organisiert werden.

Das primare soziale Netzwerk steht Menschen mit Behinderung haufig nicht (mehr) zur Ver-
figung. Bezugspersonen aus den Diensten und Einrichtungen der Eingliederungshilfe mis-
sen an dessen Stelle treten. Dies ist insbesondere dann notwendig, wenn Wegebegleitung
oder Beforderungen zu Behandlungen notwendig werden, wenn wichtige personenbezoge-
ne Informationen in beide Richtungen libergeben werden miissen oder praktische und orga-
nisatorische Abstimmungen im Vorfeld der Entlassung (Uberleitungsmanagement) erforder-
lich werden. In bestimmten Fallen miissen sogar wahrend des Krankenhausaufenthaltes be-
stimmte Aufgaben der Begleitung und Pflege durch die vertrauten Personen aus den Diens-
ten und Einrichtungen Gbernommen werden.

Im Hinblick auf den Mehraufwand wahrend eines Krankenhausaufenthaltes von Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung oder psychischen Behinderungen sind folgende
Fallkonstellationen zu unterscheiden:

A) der begrenzte quantitative Mehraufwand,

B) der wesentlich erhéhte Mehraufwand und
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C) der quantitativ oder qualitativ erhohte Mehraufwand

Der begrenzte quantitative Mehraufwand (A) kann fach- und sachgerecht durch das Personal
des Krankenhauses erbracht werden. Er Uberschreitet im Hinblick auf den Zeitaufwand und
sonstigen Ressourcenverbrauch eine bestimmte Grenze nicht. Die Verglitung im DRG-System
beruht auf einer Durchschnittskalkulation, die sowohl hohen als auch niedrigen Ressourcen-
verbrauch mittelt. Beispiele fiir solchen begrenzten quantitativen Mehraufwand sind die
personelle Unterstlitzung beim Essen oder die Anleitung zur Kérperpflege.

Ein wesentlich erhéhter Mehraufwand (B) kann zwar fachlich kompetent durch das Personal
des Krankenhauses erbracht werden kann, aber er liberschreitet eine bestimmte Grenze des
Ressourcenverbrauchs, die nicht durch die Durchschnittskalkulation des DRG-Systems ge-
deckt ist. Ein Beispiel dafiir ist eine ununterbrochene personelle Prasenz von Pflegepersonal
bei einem desorientierten Patienten mit Weglaufneigung oder bei Selbstverletzungsgefahr-
dung in Uberforderungssituationen.

Haufig besteht ein quantitativer und qualitativer Mehraufwand (C). Er kann wegen seiner
speziellen fachlichen Merkmale und vor allem wegen spezieller, auf die jeweilige Person be-
zogene Kenntnisse und Handlungskompetenzen im Allgemeinen durch das Personal des
Krankenhauses grundsatzlich nicht angemessen erbracht werden kann. Dieser Mehraufwand
muss Uberwiegend oder sogar ausschlielRlich durch mit dem Patienten vertraute Personen
aus dem Ublichen Unterstiitzungssystem erbracht werden. Als Beispiel diene eine komplexe
Behinderung mit schwerer Spastik, die regelmaRige und zeitaufwandige Umlagerung mit
speziellen Handgriffen und Hilfsmitteln erfordert und damit Gelibtheit und vor allem Kennt-
nisse der personlichen Erfordernisse und Reaktionsweisen des Patienten erfordert. Eine Ubli-
che Krankenhausabteilung kann solche Leistungen vom Grundsatzlichen her nicht in der
notwendigen Qualitat erbringen.

Dieser quantitative und qualitative Mehraufwand (C), der ausschlieBlich oder weit iberwie-
gend durch solche Personen, die mit dem konkreten Patienten umfassend vertraut sind (An-
gehorige, persénliche Assistenten, Mitarbeitende von Diensten oder Einrichtungen der Ein-

gliederungshilfe oder der Pflege), ist zusatzlich zu finanzieren. Fir diesen Mehraufwand, der
sich aus einer individuell spezifischen Mischung von Assistenz- und Pflegebedarf zusammen-
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setzt, muss eine angemessene Finanzierung im Recht der Eingliederungshilfe verankert wer-
den.

Deshalb muss ein Leistungsanspruch auf Assistenzleistungen im Krankenhaus grundsatzlich
im SGB IX verankert werden.

B) Internationale Klassifikation, Behinderung und Gesundheit (ICF) der WHO

Die im Regierungsentwurf und seiner Begriindung mehrfach erwahnte Internationale Klas-
sifikation, Behinderung und Gesundheit (ICF) der WHO muss im BTHG vollumfanglich, im
Wortlaut gemiR der amtlichen deutschsprachigen Ubersetzung beriicksichtigt und als ver-
bindliche Grundlage des Assessments beschrieben werden.

Begriindung
Deutschland als WHO-Mitglied ist seit 2001 uneingeschrankt zur Anwendung der ICF ver-
pflichtet.

Die ICF griindet in einem integrativen Modell von Behinderung, in dem neben den Schddi-
gungen der Kérperfunktionen und —strukturen, neben den Beeintréichtigungen der Aktivitd-
ten und der Teilhabe vor allem die Wechselwirkung derselben mit Kontextfaktoren konstitu-
tiv ist (vgl. Abb.1). Die erwdhnten Kontextfaktoren gliedern sich in die Umweltfaktoren und
in die personbezogenen Faktoren. Alle Kontextfaktoren, sowohl die Umweltfaktoren als auch
die personbezogenen Faktoren, konnen sich férderlich auswirken (Férderfaktoren) oder
hemmend und hinderlich (Barrieren).

Die ICF stellt eine einerseits verbindliche, andererseits universale, Leistungssysteme und
Professionen Ubergreifende Begrifflichkeit flr die Beschreibung von individueller Behinde-
rung zur Verfligung.
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Alle bisherigen Entwurfsfassungen des BTHG sind davon gekennzeichnet,

1) dass das komplexe Behinderungsmodell der ICF unvollstiandig widergespiegelt ist, indem
u. a. die Kontextfaktoren unvollstiandig erwahnt werden, und

2) dass die Terminologie der ICF oft willkirlich abgewandelt ist.

Ad 1) Es ist vollig willkirlich und sachlich unzulassig, die Bericksichtigung der Kontextfakto-
ren auf die Beachtung der Barrieren (hemmend wirkende Kontextfaktoren) einzugrenzen,
wahrend die wichtigen Forder-faktoren (férderlich wirkende Kontextfaktoren) unberiicksich-
tigt bleiben.

Die ICF ist kein Instrument der Bedarfsermittlung, indem man sie unmittelbar zur Quantifi-
zierung von individuellen Bedarfen nutzen kdnnte. Richtig und sachgerecht ist, die ICF als
verpflichtende konzeptionelle Grundlage fiir die Entwicklung der Assessment- bzw. Bedarfs-
ermittlungsverfahren und -instrumente im BTHG zu verankern. Insofern ist die Nutzung der
ICF zur unmittelbaren Beschreibung des leistungsberechtigten Personenkreises — wie in § 99
SGB IX-RegE vorgesehen — nicht sachgerecht und von der Konzeption der ICF her nicht ge-
deckt (Vgl. Stellungnahme des Sachverstandigenrates der BAR).

Der Evaluierungsvorbehalt fir die kiinftige Ausgestaltung des Leistungszugangs anhand der
Anzahl und des Umfangs beeintrachtigter Lebensbereiche (,,5 aus 9“) ist dulRerst kritisch zu
sehen. Es ist zu bezweifeln, dass eine Evaluation gelingen kann, da die ICF bei den Teilhabe-
beeintrachtigungen zwingend die Kontextfaktoren einbezieht und kein Assessment-
Instrument darstellt.

Eine Aufzahlung einzelner Items kann deshalb keine Grundlage fiir die Bemessung eines Leis-
tungsbedarfes sein. Dies gelingt nur in einem umfassenden Bedarfsermittlungsverfahren.
Dieses liegt noch nicht vor, und es ist vollig offen, ob eine Operationalisierung der beabsich-
tigten Zugangsvoraussetzung ,,5 aus 9 Teilhabebereichen” (wie in § 99 SGB IX-RegE vorgese-
hen) gelingen kann. Wenn ein Forschungsvorhaben dazu aufgelegt wird, sollte man das Er-
gebnis nicht im Gesetzestext vorwegnehmen. Die vor-liegende Gesetzesformulierung unter
systematischem Ausschluss der Kontextfaktoren lasst aber eine belastbare Evaluation nicht
zu.
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Ad 2) In der amtlichen deutschsprachigen Fassung der ICF heil3t es nicht Einschrénkungen
der Aktivitaten oder der Teilhabe, sondern Beeintréichtigungen. Die wortwortliche Verwen-
dung der amtlichen Sprachregelung der ICF ist nicht belanglos. Die entsprechenden Termini
technici waren seinerzeit fiir die amtliche deutschsprachige Ubersetzung mit der WHO kon-
sentiert worden. AuBerdem liegt die ICF schon heute vielen Begutachtungsvorgangen zu-
grunde.

Das BTHG muss das bio-psycho-sozialen Behinderungsmodell (vor allem einschlieB8lich der
Forderfaktoren) vollumfanglich anwenden, die unverkiirzte Konzeption der ICF zugrunde
legen sowie durchgangig und ausnahmslos die korrekte ,,amtliche” Begrifflichkeit der ICF
verwenden.

Im Interesse der Menschen mit Behinderung bitten wir dringend darum, die zentralen ge-
sundheitsbezogenen Aspekte bei der kritischen Diskussion um die Gestaltung des BTHG
mit Nachdruck zur Geltung zu bringen.

Der MaRstab des BTHG miissen die UN-Behindertenrechtskonvention und das Behinder-

tengleichstellungsgesetz sein.

Bielefeld. 10.11.2016

I /e

Prof. Dr. med. Michael Seidel
Vorsitzender
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