Die Fach verbande

Fachverbiande aus Medizin und Pflege:
Zusatzliche Stellungnahme zum BThG

Die Fachverbande fir Menschen mit
Behinderung haben eine ausfihrliche
Stellungnahme zum Gesetzentwurf der
Bundesregierung zum Bundesteilhabegesetz
mit Datum 12.09.2016 verdffentlicht. In
Erganzung hierzu hat der Arbeitskreis
Gesundheitspolitik, das Fachgremium der
Fachverbdnde aus Medizin und Pflege unter
Leitung von Herrn Prof. Dr. Seidel, eine
Argumentationshilfe entwickelt, die speziell
die relevanten gesundheitsbezogenen Frage-

und Problemstellungen des BTHG beleuchtet.

Wir bitten Sie, diese bei Ihren weiteren
Beratungen zu beachten.

Argumentationshilfe zu

gesundheitsbezogenen Aspekten im BTHG

Berlin, 17.11.2016

Vorbemerkung
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Erganzungsvorschlag der Fachverbande (Stellungnahmeom
12.9.2016)

Zu 8§ 78 Assistenzleistungen

»(1) Zur selbstbestimmten und eigenstandigen Beguiilg des Alltages einschliel3lich der
Tagesstrukturierung werden Leistungen fir Assisegbracht. Sie umfassen insbesondere
Leistungen ..die Gesundheitssorge einschlie3lich der Sichetstglder Wirksamkeit der
arztlichen und &arztlich verordneten Leistungen sosie Unterstiitzung im Krankenhaus. Sie
beinhalten die Kommunikation mit der Umwelt in dieBereichen.

(Ergadnzung zum Text des Regierungsentwurfdeauisiv geschrieben.)

1. Gesundheitssorge und Sicherung der Wirksamkeit arither oder arztlich
verordneter Leistungen

1.1. Gesundheitssorge und Sicherung der Wirksamketicret oder arztlich
verordneter Leistungen im Alltag

Von jeder Burgerin, von jedem Bulrger, von jeder jgakm Versicherten erwartet man
zunachst, dass sie oder er aus eigener Motivadios,eigener Initiative und in eigener
Verantwortung sich um die Erhaltung und Férderuemes Gesundheit kimmert oder
nach besten Kréaften an der Wiederherstellung de¥sehach Krankheit oder Unfall
mitwirkt. Man erwartet, dass sie oder er von sios hestrebt und in der Lage ist, das
Auftreten von Beschwerden, die Entwicklung eineamd¢heit zu erkennen, diese selbst
zu behandeln oder behandeln zu lassen usw.

Im Allgemeinen werden diese Erwartungen zu Rechdtdben. Allerdings gibt es
Menschen, die aus verschiedenen Grinden diesenrtingan nicht oder nicht

ausreichend selbst und selbstandig nachkommen koémenschen mit geistiger oder
seelischer Behinderung gehéren zu der Gruppe vonnsbhen, die in

gesundheitsbezogener Hinsicht haufig in besondeéviafde zeitweilig oder langfristig

Hilfe und Unterstitzung in verschiedener Form bigedt, da ihnen die eigene
Kompetenz nicht oder nicht ausreichend zur Verfiggateht. Sie sind in besonderem
Mal3e auf Unterstitzung Dritter angewiesen. Sie divam Hilfe und Unterstlitzung in
verschiedener Form: Information, Motivation, Erirmgg, Anleitung, praktische

Hilfestellung usw.



Ihre Unterstlitzungssysteme — ob Familienangehadige Dienste und Einrichtungen der
Eingliederungshilfe — mussen verschiedene gesutstheziogene Aufgaben im Alltag
Ubernehmen. Vielfach Ubernehmen solche AufgabenMiieschen aus dem primaren
sozialen Netzwerk: Familie, Freunde, Verwandte usw.

Diese Aufgaben lassen sich aufteilen

a) in Aufgaben der Gesundheitssorge und

b) in Aufgaben zur Sicherung der Wirksamkeit ack#ir und arztlich verordneter
Leistungen.

Aufgaben der Gesundheitssorgeumfassen insbesondere die Assistenz bei der
Beobachtung des individuellen Gesundheitszustandkss Auftretens oder der
Verschlimmerung gesundheitlicher Probleme und bei degebenenfalls notwendig
werdenden Anbahnung éarztlicher, psychotherapewisdder anderer therapeutischer
Hilfen. Sie schlieen auch die Assistenz zur gelsemsbezogenen Gestaltung der
Lebensfuhrung ein (Erndhrung, Bewegung, Rhythmushéta'Schlafen u.a.). Solche
Assistenz zur gesundheitsbezogenen Gestaltung etsnisfihrung dient vor allem der
Vorbeugung von Gesundheitsstérungen oder Krankheider Vorbeugung von
Verschlimmerungen bestehender GesundheitsstorwnmgtiKrankheiten sowie der Wie-
derherstellung der Gesundheit durch Anleitung Bugdheitsfordernder Lebensweise.

Aufgaben zur Sicherung der Wirksamkeit arztlicher oder arztlich verordneter
Leistungenumfassen beispielsweise die Assistenz im Hinkdigkdie Einnahme arztlich
verordneter Medikamente, die Assistenz bei der Belotung von Wirkungen und
Nebenwirkungen von Behandlungen, die Assistenz Hder Beobachtung und
Dokumentation von epileptischen Anféllen, die As=ig bei Einhaltung von
Diatvorschriften, der Nutzung von Hilfsmitteln odeie Assistenz bei der Ausfihrung
empfohlener Ubungen im Alltagskontext.

Die Aufgaben der Gesundheitssorge und die Aufgalzen Sicherstellung der
Wirksamkeit der arztlichen und arztlich verordnetasistungen vollziehen sich immer
und selbstverstandlich im gewohnlichen AlltagskahteDies gilt auch, wenn der
Alltagskontext durch notwendige Begleitung und Usti®zung durch Dienste und
Einrichtungen wesentlich gestaltet wird. Sie sindcha nicht auf einen vorab zu
bestimmenden speziellen Personenkreis begrenzthedgenzbar. Vielmehr kénnen sie
jederzeit und im Hinblick auf jede Person erforariwerden, auch wenn sie naturlich
mit zunehmender Schwere der individuell vorliegeand8eeintrachtigungen an
Bedeutung gewinnen. Besonders aufmerksam ist zinenaauf den Personenkreis mit
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chronischen psychischen Erkrankungen bzw. seehs&w®hinderungen, bei denen der
Bedarf an Assistenzleistungen im Laufe der Zeitichielhweise stark schwankt. Sehr
schwer behinderte Menschen koénnen meistens keingenstandigen Beitrag zur
Gesundheitssorge leisten. Sie sind existentiebwfaangewiesen, dass diese von ihrem
alltdglichen Unterstlitzungssystem tbernommen urdriassig ausgefuhrt wird.

Deshalb muss die Gesundheitssorge einschliel3lich Sigherung der Wirksamkeit
arztlicher und arztlich verordneter Leistungen aiisklich als Leistungsbestandteil der
Leistungen zur sozialen Teilhabe bzw. der Assisten3GB IX enthalten sein.

1.2. Gesundheitssorge und Sicherung der Wirksamketiciret oder &rztlich
verordneter Leistungen im Zusammenhang mit Kran&ashufenthalten

Es ist unverzichtbar, auch den Aufwand, der durehREgleitung von Menschen mit
Behinderung zu einem Krankenhausaufenthalt oder  wahrend eines
Krankenhausaufenthaltemtsteht, im Recht der Eingliederungshilfe zu mkean. Auch
im Krankenhaus hat der Patient meist in erheblichlenfang eigenstandige Beitrage zur
Behandlung zu erbringen, z. B. durch ein den Beluaggn angepasstes kooperatives
Verhalten, selbstandiges Essen, Mitwirkung bei Aeamnese. Ist er dazu nicht in der
Lage, wird Hilfe durch das primére soziale Netzweskvartet und kann haufig
organisiert werden. Dieses priméare soziale Netzvatekt Menschen mit Behinderung
haufig nicht oder nicht mehr zur Verfigung. Deshafllissen an deren Stelle die
Bezugspersonen aus den Diensten und EinrichtungieBidgliederungshilfe treten. Dies
ist insbesondere dann notwendig, wenn Wegebegteinaer Beférderungsaufwand
notwendig werden, wenn wichtige personenbezogeioeniationen in beide Richtungen
Ubergeben werden mussen oder praktische und oagaméshe Abstimmungen im
Vorfeld der Entlassung (Uberleitungsmanagementreeflich werden. In bestimmten
Fallen miussen sogar wahrend des Krankenhausaufesthmestimmte Aufgaben der
Pflege durch die vertrauten Personen aus den Beenstd Einrichtungen tbernommen
werden.

Dies wird im Folgenden naher ausgefuhrt und zie#besondere auf den Anteil von
guantitativem und qualitativem Mehraufwand der peedlen Begleitung wahrend eines
Krankenhausaufenthaltes.

Systematisch ist dazu darzulegen: Im Hinblick aeh dMehraufwand wéhrend eines
Krankenhausaufenthaltes von Menschen mit geistiger mehrfacher Behinderung oder
psychischen Behinderungen sind folgende Fallkdasi@hen zu unterscheiden:

A) der begrenzte quantitative Mehraufwand durchKiaskenhaus,

B) der wesentlich erhéhte Mehraufwand, im Grund&diten aber erbringbar durch das

Krankenhaus,
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C) der quantitativ oder qualitativ erhbhte Mehraamhd, der die Moglichkeiten des
Krankenhauses grundsatzlich tberschreitet.

A. Der begrenzte quantitative Mehraufwand

Fur den begrenzten quantitativen Mehraufwand déss er fach- und sachgerecht durch
das Personal des Krankenhauses erbracht werdenukghauch im Hinblick auf den
Zeitaufwand und sonstigen Ressourcenverbrauch diastimmte Grenze nicht
Uberschreitet. Dabei ist zu bedenken, dass die O#i@ng im DRG-System auf einer
Durchschnittskalkulation, die sowohl einen hohen s aleinen niedrigen
Ressourcenverbrauch mittelt, basiert.

Beispiele fur solchen begrenzten quantitativen Mefwand sind die personelle
Unterstitzung beim Essen oder die Anleitung zumpléipflege.

B. Der wesentlich erhdhte Mehraufwand

Ein wesentlich erhéhter Mehraufwand ist dadurchraktarisiert, dass er zwar fachlich

kompetent durch das Personal des Krankenhausexetlwerden kann, er Gberschreitet
aber deutlich eine bestimmte Grenze des Ressowedmauchs, da er nicht durch die
Durchschnittskalkulation des DRG-Systems erfasst. lgedeckt ist. Ein Beispiel daflr

ist die kontinuierliche personelle Prasenz von d#fersonal bei einem unruhigen
Patienten mit Weglaufneigung oder Selbstverletzgefigirdung in Uberforderungs-

situationen.

C. Der quantitative und qualitative Mehraufwand

Es gibt auRerdem héufig einen quantitativen unditgtisen Mehraufwand, der wegen
seiner speziellen fachlichen Merkmale oder vomallgegen spezieller, auf die jeweilige
Person bezogener Kenntnisse und Handlungskompetenzeillgemeinen durch das
Personal des Krankenhauses grundsatzlich nicha@rbwerden kann, von ihm also auch
nicht verlangt werden kann.

Der erwahnte Mehraufwand muss deshalb tUberwiegdadausschliel3lich durch mit der
Person vertraute, erfahrene und eingelbte Persomeis dem (Ublichen
Unterstltzungssystem erbracht werden. Ein Beisglafir mag eine komplexe
Behinderung sein, die umfassende Assistenz in alspekten der Bewaltigung der
Anforderungen des Krankenhausaufenthalts benotgt damit Zeit, Kompetenz und
Kenntnis der persénlichen Erfordernisse und Reakti@isen des Patienten braucht.
Eine normale Krankenhausabteilung kann solche wegsn nicht in der notwendigen
und individuell angepassten Qualitat erbringen.



Differenzierte Loésungen fur die unterschiedlichen Brmen des Mehraufwandes

Im Hinblick auf die Vergitung der verschiedenen rien des Mehraufwands sind
verschiedene Loésungen, die allerdings nur skizzieerden koénnen, denkbar: Im
Hinblick auf denbegrenzten Mehraufwandler durch das Personal des Krankenhauses
erbracht werden kann, ist zu verlangen, dass ernnalRahmen der DRG-basierten
Vergutung abgedeckt wird, die einen gemitteltenwarid widerspiegelt.

Der wesentlich erhdohte Mehraufwander zwar sachgerecht durch das Personal des
Krankenhauses erbracht werden kann, aber im Hiabliauf den weit
Uberdurchschnittlichen Zeitaufwand durch die Erlémes dem DRG-System nicht
abgedeckt wird, muss durch eine Zusatzvergutungasdukt werden.

Der quantitative und qualitative Mehraufwander vor allem aus den oben ausgefihrten
inhaltlichen Grinden grundsatzlich nicht durch Bassonal des Krankenhauses erbracht
werden kann, sondern ausschlie3lich durch solcheRen, die mit der konkreten Person
vertraut sind (Angehorige, personliche Assistentditarbeitende von Diensten oder
Einrichtungen der Eingliederungshilfe oder der gl ist zusétzlich zu finanzieren. Fur
diesen Mehraufwand muss, soweit er Assistenzbedaftdlt, eine Finanzierung im
Recht der Eingliederungshilfe gefunden werden. Bissimuss ein Leistungsanspruch auf
Assistenzleistungen im Krankenhaus grundsatzlick@m IX verankert werden.

2. Medizinische Behandlungszentren fur Erwachsene mieistiger oder schwerer
Mehrfachbehinderung (MZEB)

Gelegentlich wird geaul3ert, infolge der durch d&/&/ersorgungsstarkungsgesetz aus
dem Jahre 2015 geschaffenen Mdglichkeit, auf dem@age des neu eingefuhrten 8§
119c SGB V kunftigMedizinische Behandlungszentren flr Erwachsenegmigdtiger
oder schwerer Mehrfachbehinderung (M2EBinzurichten, sei fiur die Zukunft die
Notwendigkeit entfallen, Gesundheitssorge und 3$stbbung der Wirksamkeit der
arztlichen und arztlich verordneten Leistungen ireciir der Eingliederungshilfe zu
verankern.

Diese Auffassung geht aus folgenden Griinden iraie

1) Die MZEB stehen nur einem ausgewahlten, eng sgefa Personenkreis zur
Verfugung, keineswegs allen Menschen mit anerkamnteeistungszugang zur
Eingliederungshilfe.

2) Die Angebote der MZEB sind origindre Leistungder Krankenversorgung im
Rahmen des SGB V. Sie sind auf Leistungen nach9g iilVerbindung mit § 27 und §
43b SGB V beschrankt.



3) Aufgaben der Gesundheitssorge und zur Sichknstetler Wirksamkeit der arztlichen
und &rztlich verordneten Leistungen vollziehen sggmald obigen Darlegungen im
Alltag der Begleitung und Betreuung im gewohnlich&ittagskontext der Begleitung
und Unterstitzung durch Dienste und Einrichtungdrer haben die MZEB keine
gesetzliche Handlungsgrundlage.

4) Obendrein sind Aufgaben der Gesundheitssorge mad Sicherstellung der
Wirksamkeit der arztlichen und arztlich verordnetegistungen auch nicht auf einen
speziellen Personenkreis, der a priori zu defimewére, begrenzt. Sie kbnnen jederzeit
bei jeder Person erforderlich werden.

3. Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF)

Die ausdruckliche, vollstandige sowie sach- undhdaecechte Bezugnahme auf die
Internationale Klassifikation der FunktionsfahigkeBehinderung und Gesundheit (ICF)
der WHO muss kompromisslos eingefordert werden.

Dies begrindet sich mit folgenden Argumenten:

1) Deutschland als WHO-Mitglied ist seit 20Qheingeschrankzur Anwendung der
ICF verpflichtet.

2) Die ICF griindet in einenmtegrativen Modell von Behinderung dem neben den
Schadigungen der Korperfunktionen und —struktureien den Beeintrachtigungen
der Aktivitaten und neben der Teilhabe vor allem \iechselwirkung derselben mit
Kontextfaktoren konstitutiv ist (vgl. Abb.1). DievedhntenKontextfaktorergliedern
sich in die Umweltfaktoren und in die personbezogenen FaktorenAlle
Kontextfaktoren, sowohl die Umweltfaktoren als adad personbezogenen Faktoren,
kénnen sich forderlich auswirken (Forderfaktoremlerohemmend und hinderlich
(Barrieren).

3) Die ICF stellt eine einerseits verbindliche, andsg@s universale, Leistungssysteme
und Professionen ubergreifende Terminologie furBkschreibung von individueller
Behinderung zur Verfiigung.
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Abbildung 1:
Das bio-psychosoziale Modell der Internationalen Klassifikation der Funktionsfdhigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF) der WHO

Alle bisherigen Entwurfsfassungen des BTHG (Arlsgitavurf, Referentenentwurf,
Regierungsentwurf) sind davon gekennzeichnet, dass

1. das komplexe Behinderungsmodell der ICF unvollstimddergespiegelt ist, indem
u.a. die Kontextfaktoren unvollstandig erwéhnt veerdund dass

2. die Terminologie der ICF willktrlich abgewandelt.iSo heif3t es in der amtlichen
deutschsprachigen Fassung der ICF nkinschrankungerder Aktivitdten oder der
Teilhabe, sondermeeintrachtigungenDie entsprechenden Termini technici waren
seinerzeit fiir die amtliche deutschsprachige Ubensg mit der WHO konsentiert
worden.

Es ist vollig willkirlich und sachlich unzuldssigdie Bericksichtigung der
Kontextfaktoren auf die Beachtung der Barrierem(lmend wirkende Kontextfaktoren)
einzugrenzen, wahrend die Forderfaktoren (forderlwirkende Kontextfaktoren)
unbertcksichtigt bleiben.

Die ICF ist kein Instrument der Bedarfsermittlumgdem man die ICF unmittelbar zur
Quantifizierung von individuellen Bedarfen nutzedinkte. Richtig und sachgerecht ist
vielmehr, die ICF als verpflichtende konzeptioneBeundlage fur die Entwicklung der
Assessment- bzw. Bedarfsermittlungsverfahren umgtrumente im BTHG zu verankern.
Insofern ist die Nutzung der ICF zur unmittelbaBaschreibung des Personenkreises —
wie in 8 99 SGB IX-RegE vorgesehen — nicht sachadrand von der Konzeption der
ICF her nicht gedeckt (Vgl. Stellungnahme des Sexdtiéindigenrates der BAR).

Exkurs zur Evaluierung: Der Evaluierungsvorbehatt die kiinftige Ausgestaltung des
Leistungszugangs anhand der Anzahl beeintrachtigieensbereiche ist sehr kritisch zu
sehen: Es ist namlich zu bezweifeln, dass eineuatiah gelingen kann, da die ICF von
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ihrer Konzeption her bei den Teilhabebeeintrachmggan zwingend die Kontextfaktoren
einbezieht und zudem kein Assessment-Instrumersteldr Eine Aufzahlung einzelner
Items kann deshalb keine Grundlage fir die Bemessumes Leistungsbedarfes sein.
Dies gelingt nur in einem umfassenden Bedarfsdungsverfahren. Dieses liegt noch
nicht vor, und es ist vollig offen, ob eine Opeavadlisierung der beabsichtigten
Zugangsvoraussetzung ,5 aus 9 Lebensbereichenfggglikann. Wenn ein Forschungs-
vorhaben dazu aufgelegt wird, sollte man das Engebicht im Gesetzestext vorweg-
nehmen. Die vorliegende Gesetzesformulierung usystematischem Ausschluss der
Kontextfaktoren lasst aber eine belastbare Evalnaticht zu.

Die vollumfangliche Orientierung des BTHG am  bio-psycho-sozialen
Behinderungsmodell und an der Konzeption der ICIEsrkompromisslos eingefordert
werden.

Da die ICF dem Prozess der sozialmedizinischen teftung die grundlegende
Orientierung gibt, mussen die gesetzlichen Bestimgen die ICF inhaltlich vollstandig
und terminologisch korrekt aufgreifen. Andernfagnd fur die Zukunft erheblich
Probleme, insbesondere bei der sozialmedizinisBlegutachtung, zu erwarten.

Erarbeitet vom Arbeitskreis Gesundheitspolitik Bachverbande fir Menschen mit
Behinderung unter Leitung von Herrn Prof. Dr. Mieh&eidel



