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Auf dem Weg - Perspektive Recht

UN - Behindertenrechtskonvention Artikel 25 — Gesundheit (Auszug)

Vertragsstaaten

Recht auf erreichbares Hochstmald Gesundheit

Gemeindenahe Gesundheitsversorgung derselben Bandbreite, Qualitat,
Standards wie bei anderen Menschen

Angebot behinderungsspezifischer Gesundheitsleistungen

Schulungen fur Gesundheitsberufe

Ethische Normen fir staatliche/private Gesundheitsversorgung
Bewulitseinsscharfung zu Menschenrechten, Wiirde, Autonomie, Bedurfnissen
Verhinderung des Vorenthaltens von Versorgung aufgrund Behinderung

Gesundheitsberufe

Gleiche Qualitat
Freiwillige, informierte Zustimmung (informed consent)



Auf dem Weg - Perspektive Gesellschaft
Resonanzraum fur Teilhabe verbessern

,Was also ist Resonanz?

Resonanz ist eine Form von Beziehung, in der zwei
Entitaten, manchmal zwei Menschen, manchmal ein
Mensch und ein Ding, sich wechselseitig beeinflussen,
dass sie aufeinander reagieren und sich so verandern.

Das geht allerdings nur in einem Resonanzraum.
In sterilen Raumen, die Schwingungen nicht zulassen, ist
das nicht moglich.”

Hartmut Rosa, Max-Weber-Institut Erfurt

Publikation: Resonanz. Soziologie einer Weltbeziehung. Suhrkamp 2016



Gliederung

Intellektuelle Beeintrachtigung — wer ist gemeint?

Auf dem Weg zu gleicher Teilhabe an der Gesundheitsversorgung
= Barrierefreiheit — Raume

= Barrierefreiheit - Kommunikation

= Wissen der Professionen und Forschungswissen

= Versorgungsstufen und Versorgungsnetzwerk

= Ressourcen

Stuttgart 22.04.2017 Birgit Berg



Intellektuelle Beeintrachtigung (I1B)

o
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Eingliederungshilfe-Verordnung SGB XIlI:

Geistige Behinderung

DSM 5 — Klassifikation USA:

Intellektuelle Beeintrachtigung

A

o,

A

o
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ICD 10 — WHO/deutsch:

Intelligenzminderung

ICD 11 in Planung:

Intellektuelle Entwicklungsstorung



Intellektuelle Beeintrachtigung (IB)

WHO ICD-10 Kapitel V(F), Klinisch-diagnostische Leitlinien zu F 70-79:

, Fur die endgultige Diagnose muss ein vermindertes Intelligenzniveau mit
der Folge erschwerter Anpassung an die Anforderungen des taglichen
Lebens bestehen.

Begleitende psychische oder korperliche Krankheiten haben einen groRRen
Einfluss auf das klinische Bild und auf den Einsatz jedweder Fertigkeiten...

Die angegebenen |IQ-Werte sind als Richtlinien gemeint und sollten im
Hinblick auf die Problematik der transkulturellen Vergleichbarkeit nicht zu
starr angewendet werden...”

WHO: Internationale Klassifikation psychischer Stérungen ICD-10 Kapitel V(F) Klinisch-diagnostische Leitlinien
Herausgegeben von Dilling H, Mombour W, Schmidt MH, Verlag Hans Huber, Bern 2014



Wie haufig sind Behinderungen bei Achtjahrigen?
Beispiel Region Atlanta, USA

MADDSP — Metropolitan Atlanta Developmental Disabilities Surveillance Program .



IFF 2013:
Anlasse fur
Frihférderung

= 11.559 Kinder

34% Entwicklung allgemein
20% Sprache
17% Verhalten

(Mehrfachnennungen)

Bildungsbericht BW 2015
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Menschen mit GdB 100:
Haufiger als Freiburger

Freiburg 2014
Schwerbehinderte Menschen in Baden-Wiirttembergam 31.12.2015 nach 222.203 EinWOhner

mmannlich =weiblich

Gesamtzahl 2015: 929.877
70-100 GdB: 475.114

= 227.003
Menschen in BW

Dawvon mit Grad der Behinderung von ...

€ Statistizsches Landezamt Baden-Wirtemberg 2016
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Wohnen Erwachsener mit intellektueller u./o.
kdrperlicher Behinderung
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modif. nach ©KVJS 2017

S-Kreise L-Kreise

31.12.2015: Rund 75 % (16.000) der Erwachsenen in stationdren Wohnformen in BW haben eine
intellektuelle und/oder korperliche Behinderung
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Seltene Erkrankungen

©achse 2014

6000 — 8000 Seltene Erkrankungen (< 5 : 10.000), bundesweit 4 Millionen Menschen, darunter auch
viele Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung



Trisomie 21 oder ,,Down-Syndrom®

[J Chromosom 21 dreifach statt doppelt

[ Haufigkeit 1:1000 Lebendgeborene

[ stabil zwischen 1990 — 2009 (curocat 2013, Loane)

[J u.a. abhangig vom Alter der Mutter

[ deutsche Geschichte: ermordet im
Nationalsozialismus

1 Menschen wie wir alle: vielfaltig aktiv und
individuell verschieden

L] auf Herzfehler und Weiteres gleich nach der
Geburt achten/behandeln/operieren

[] Interessenvertretung:

S. Urbanski

Weltweit: Alle drei Minuten kommt ein Baby mit Down-Syndrom zur Welt
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https://www.ds-infocenter.de/html/dswasistdas.html
http://www.46plus.de/blog/
https://www.bundestag.de/dokumente/textarchiv/2017/kw04-de-gedenkstunde/490478
https://www.bundestag.de/dokumente/textarchiv/2017/kw04-de-gedenkstunde/490478
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Intellektuelle Beeintrachtigung
Begleitstorungen/Erkrankungen: Niederlande

psychische Erkrankungen
doppelt so haufig

Sehbehinderung/Blindheit
10mal haufiger

Schwerhorigkeit/Gehorlosigkeit
doppelt so haufig

Beispiel Diabetes - doppelt so
viele unerkannte Falle
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Auf dem Weg zu gleicher Teilhabe
Barrierefreiheit - Raume

2. Teilhabebericht
der Bundesregierung
2016



Barrierefreiheit Raume - Hausarztpraxen

,NVollstandig barrierefreie Hausarztpraxen® nach nebenstehenden Kriterien

https://www.stiftung-gesundheit.de/stiftung/projekte-zur-barrierefreiheit.htm
15
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Barrierefreiheit Raume — Facharztpraxen
Beispiel Gynakologie

Frauen mit Behinderung kénnen als Patientinnen noch nicht zufriedenstellend die Versorgungsangebote nutzen.
Sie haben besondere Schwierigkeiten, geeignete Praxen und medizinische Einrichtungen zu finden. Insbeson-
dere gibt es nur sehr wenige gynéikologische Praxen, die allen Behinderungsformen gerecht werden. Behinderte
Frauen verzichten daher teilweise ginzlich auf gynikologische Vorsorge und Versorgung. Das betrifft msbe-
sondere Versorgungstragen zu Kinderwiinschen und Geburtshilfe,

NAP 2.0 der Bundesregierung, 2016



Bt-Ds 18/9000, Juni 2016

Nationaler Aktionsplan 2.0:
Barrierefreie Arztpraxen

,Die Bundesregierung plant als ressortubergreifende Malihahme eine mit
Bundesmitteln gestutzte Initiative zum Thema ,,Barrierefreiheit in
Unternehmen* aufzulegen, die insbesondere freiberuflichen Arztinnen und
Arzten zu Gute kommen soll, die ihre Praxen barrierefrei umbauen wollen...

Gleichzeitig wird gepruft, ob zusatzlich ein Forderprogramm der KfW flr die
Schaffung von mehr Barrierefreiheit im Gesundheitswesen aufgelegt werden
kann.*

17



18

Auf dem Weg... Kommunikationsbarrieren
Ebenen des Patientendialogs

‘

Patient — Hausarzt

Patient — weitere Facharzte
Patient — Physio, Ergo, Logo
Patient - Hilfsmittelfirmen
Patient — Pflegedienst — Begleitperson;

Patient — Psychotherapeut ideal in definierter Struktur

Patient - MZEB
Patient — Klinik

Patient - Wohneinrichtung

Patient — andere Patienten mit ahnlichen Beschwerden
Patient — Selbsthilfegruppe

Patient — kommunale Behindertenbeauftragte, Ombudsstellen



Kommunikationsformen

= Sprache und einfache Sprache

= Ubersetzer

" |Leichte Sprache

= Gebardensprache

= Talker und Symbole; UK

= Lormen

= Proxy-/Angehorigenbefragungen

[S——

— evtl. geplante
Instrumente
infas-Befragung

—

= Sprachfreie individuelle Kommunikationsmethoden

(Forschungsbedarf)

19
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Partizipation in der Kommunikation

Informationen in Leichter Sprache notwendig zu:

" Erkrankungen, Unfallen

= Ablaufen in Praxen, Krankenhausern

= Untersuchungen, Operationen, Funktionsdiagnostik
= Medikamenten

= Psychotherapie

= Begleitpersonen

= Selbsthilfegruppen

= Beschwerdestellen

Experten fiir Leichte Sprache beim Landesverband der Lebenshilfe BW:

http://www.lebenshilfe-bw.de/ueber-uns/fachbereiche-und-referate/soziale-teilhabe-kommunikation-u nd-projekte/
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Auf dem Weg...
Wissen der Professionen - Fortbildungen

Ubereinstimmung der Fachleute zur Notwendigkeit von

» Fortbildungen Arzte, Facharzte in Praxis, KH, Rehakliniken
=  schon aktiv: BAG-Curriculum, LAK BW

" Fortbildungen Psychotherapeuten, Psychologen
= schon aktiv: LPK BW

» Fortbildungen MA Behindertenhilfe

" Fortbildungen Pflegepersonal
= schon aktiv: Kurse bhz Stuttgart im Diakonieklinikum Stuttgart

" Fortbildungen Physio, Ergo, Logo
" Fortbildungen Hilfsmitteldienste und -firmen
" Fortbildungen fir Verwaltungen von Krankenhausern

= Fortbildungen fir Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung
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Aufnahme in Checklisten und Fachstandards

Beruicksichtigung von

Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung (MmiB)
in allen Checklisten und Fachstandards

fur Praxen, Krankenhauser, Rehakliniken, Notdienste...

= ..zur Aufnahme und Entlassung im Krankenhaus

= _.zum Vorgehen in Pflegestandards

= ...zum Vorgehen in funktionsdiagnostischen Bereichen
= ...zum Vorgehen in Notfallbereichen
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Exkurs: Die Zahnarzteschaft —
hier mehr als eine Nasenlange voraus



Auf dem Weg...
Partizipatives Forschungswissen

Nationaler Aktionsplan 2.0: Reprasentativbefragung Teilhabe

Bt-Ds 18/9000, Juni 2016

24



25

Reprasentativbefragung Teilhabe
hier: Vorstudie BMAS 2014

Far das Modul ,Gesundheitliche Versorgung und Unterstatzung, Gesundheitsforderung und

Pravention, Pflege, Rehabilitation™ wurden die folgenden Fragestellungen entwickelt:

1.

Besteht ein gleichberechtigter und barrierefreier Zugang zu gesundheitlicher Versorgung,

Pravention, Gesundheiisforderung, Pflege und Rehabilitation?
Ist ein wohnortnaher Zugang moglich?
Sind verlassliche, bedarfs- und bedurfnisgerechte Strukiuren gegeben?

Wie gestaltet sich die Weiterleitung (von Patient/-innen mit und ohne Behinderungen
beziehungsweise Beeintrachtigungen) im Versorgungssystem?

Wie gestalten sich die Chancen in Bezug auf die Férderung der gesundheitlichen
Ressourcen und die Vermeidung von Gesundheitsgefahrdungen?

Welche Ungleichheiten ergeben sich in Bezug auf gesundheitsbewusstes Verhalten und
Gesundheitszustand?

Sind die Voraussetzungen fir eine barrierefreie und adaquate Versorgung erfillt?
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Vorstudie BMAS 2014
Kommunikationsformen fir die Befragung
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Pretest Befragung in
Einrichtungen der Behindertenhilfe



Bundesweite Reprasentativbefragung Teilhabe 2017 - 2021
Institut infas, Bonn

16.000 Menschen mit Behinderungen in Privathaushalten,
5.000 Menschen mit Behinderungen, die in Einrichtungen leben,
1.000 Menschen mit speziellen Kommunikationserfordernissen und
5.000 Menschen ohne Behinderung als Kontrollgruppe.
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Bundesweite Reprasentativbefragung Teilhabe 2017 - 2021
Institut infas, Bonn

infas strebt ein partizipatives Forschungsdesign an durch:

* Dialog mit behinderten und nicht behinderten Wissenschaftlern
und Verbanden im Beirat

= Eigenes inklusives Expertengremium

= Erprobung der Erhebungsinstrumente

= Bewertung von Ergebnissen zusammen mit Menschen mit
Behinderungen.



Forschungsprojekt des KVJS 2016 - 2018



Beispiel Stuttgart
Projekt ,Barrierefrei gesund“ 2013 - 2016

= Barrieren:
0 raumlich, zeitlich, finanziell, im

KOpf 534 Teilnehmende:
= Schnittstellen: Interviews, Gruppendiskussionen, Befragungen

O Behindertenhilfe/Gesundheit:
Arzte, Pflege, Physio, Logo u.w.

= Partizipation:

0 Aufkldrung/Beratung

O Behandlungsprozess

O Vor- und Nachsorge
= Ressourcen:

0 zeitlich, finanziell, personell
= Versorgungsqualitat:

O Erst- und Folgezugang

0 spezifisches Fachwissen

0 Koordination

Barrierefrei gesund. Sozialwissenschaftliche Analyse der gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit einer geistigen Behinderung

im Stadtgebiet Stuttgart — Ein Forschungsbericht. IfaS DHBW Stuttgart. Schafer-Walkmann S et al. September 2014
31



Auf dem Weg...
Versorgungsstufen und Versorgungsnetzwerk

Kinderkliniken bis 18/21

SPZ von Geburt bis Kliniken Erwachsene:
18/21 Regel-V

Kinder- und Jugendarzt Maximal-V

u. andere Facharzte von MZEB ab 18/21 Spezial-Amb

Geburt bis 18/21 Jahre.

Frihforderstellen IFF
von Geburt bis
Einschulung

(SPB: Geburt bis
Schulkindergarten/Ein-
schulung)

Freie Heilpadagogen
sowie freie Physioth,
Ergoth, Logopaden

Hausarzt u. andere
Facharzte ab 18/21
Jahren.

© myheimat.de
Elena Sabasch



Strukturen Medizinischer Bereich der Frihforderung:
IFF, SPZ und Kinderkliniken

@® Interdisziplinare Fruhforderstelle (IFF)
O AulBenstelle einer IFF

+ Sozialpadiatrisches Zentrum (SPZ)

B Kinderklinik/-abteilung

33



Beispiel
Interdisziplinare Fruhforderstellen (IFF)

= 38 Interdisziplinare Frihforderstellen (IFF)

= Med.-therapeutisch/heilpadagogisch-psychologische
Teams

= 11.559 Kinder ab Geburt bis Schuleintritt
erhielten im Jahr 2013 Leistungen
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Strukturen Padagogischer Bereich:
Sonderpadagogische Frihberatungsstellen (SPB)

377 Sonderpadagogische Friihberatungsstellen (SPB)
24 speziell fur Sinnesbehinderungen
Freiwillige Leistung des Landes (KM)

36.889 Kinder mit Forderungen im Schuljahr 2013/14:
ca. 1/3 Schwerpunkt Sprache
ca. 1/5 Schwerpunkt Lernen

Bildungsbericht BW 2015
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Medizinische Zentren fir Erwachsene mit schweren

Behinderungen (MZEB)

Grundlage 8 119¢ SGB V

Lokal angepasstes Konzept

Transition SPZ — Erwachsenenmedizin und , Quereinsteiger”
Fest verankerte interne Zusammenarbeit von Facharzten und
weiteren med. Berufsgruppen unter einem barrierefreien Dach
(z.B. Krankenhaus)

Besondere Anforderungen an Kommunikation und Begleitung
Externes Netzwerk mit niedergelassenen Haus- und Facharzten,
Fachleuten Behindertenhilfe, Krankenhausern, (Psycho-)
Therapeuten..

Kompetenzzentren fiir spezifische Fortbildungen
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Situation in BW

Zwei Zulassungen nach § 119a SGB V

http://www.diakonie-kork.de/de/diagnostik-
behandlung/MZEB.php

http://www.johannes-diakonie.de/gesundheit-
kliniken/medizinisches-zentrum-fuer-erwachsene-
mit-behinderung/
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Situation in Stuttgart

Beispiel Stuttgart
Projekt , Barrierefrei gesund” 2013 - 2016

* Innovatives MZEB nach 8 119¢ SGB V an einem
Krankenhaus der Regelversorgung moglich?

)

O
O

erleichterter Zugang zu facharztlichem/-pflegerischem/ (psycho-)
therapeutischem und behinderungsspezifischem Fachwissen
verbesserte Nahtstelle Behindertenhilfe/Gesundheit
verbesserte Aufklarung und Beratung,

verbesserter Behandlungsprozess, verbesserte Nachsorge
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Medizinische Zentren fur Erwachsene mit schweren
Behinderungen (MZEB)

Auszug Bundestags-Drucksache 18/8797 vom 14. Juni 2016

,18. Plant die Bundesregierung MafSnahmen, um den Aufbau von MZEB zu unterstiitzen?
Wenn ja, welche?

Ob und gegebenenfalls inwieweit MaRnahmen zur Unterstlitzung des Aufbaus
von medizinischen Behandlungszentren flir Erwachsene mit geistiger Behinderung
oder schweren Mehrfachbehinderungen notwendig sein werden, ist vor dem
Hintergrund, dass sich sowohl die Antragsverfahren als auch die Gberregionale
Koordination noch im Anfangsstadium befinden, derzeit nicht abschatzbar. Die
Bundesregierung wird die weitere Entwicklung jedoch sorgfaltig beobachten.”
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Auf dem Weg zu gleicher gesundheitlicher Teilhabe:
Was brauchen wir?

Barrierefreie Raume
Barrierefreie Kommunikation
= Begleitperson
Partizipative Fortbildungen fir alle relevanten Berufsgruppen
Fortbildungen flir MmiB zu Gesundheit und Pravention

Versorgungsstufen und Versorgungsnetzwerk analog Kindesalter:
= zugewandte Haus- und andere Facharzte/Psychotherapeuten
= \Vergitung/Zuschlag?
=  MLZEB, in Regelversorgung eingebunden
= Vergltung?
= zugewandte Krankenhduser der Regel-/Maximalversorgung
= \Vergitung/Zuschlag?

Etablierung von partizipativer Bedarfserhebung und

partizipativer Forschung -



Auf dem Weg zu...
Partizipatives Forschungswissen aufbauen

Etablierung von

= fest installierten reprasentativen Befragungen Betroffener in
Intervallen (analog KIGGS beim Robert-Koch-Institut)

= Forschung zu partizipativer Bedarfserhebung auch bei
Menschen ohne Nutzung von Laut- oder Gebardensprache

= Forschungseinrichtung des Bundes zu gesundheitlichen
Bedarfen von Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung, zB
beim Institut flir Menschenrechte
(analog Nationales Zentrum Frihe Hilfen-NZFH bei der BZgA)

= Universitatsinstitut Medizin fur MmiB in Kooperation mit
padagogischem/sonderpadagogischem Universitétsinstitut

= DFG-Sonderforschungsbereich

41



Ressourcen dafir?

Neben der Forderung an uns alle nach ,,mehr Resonanz” braucht
die Gesundheitsversorgung eine Bundesinitiative mit ahnlicher
Schubkraft wie diejenige zu den ,, Friihen Hilfen” fur junge Kinder.

Mogliche Schwerpunkte eines Bundesprogramms:

" Forderung barrierefreier Raume (Kriterien)

= Forderung von spezifischen Fortbildungen (BAG, MZEB, SPZ..)
= Forderung von Begleitpersonen (Kriterien)

= Forderung von MZEB nach 8 119c in der Startphase (Kriterien)
= Verankerte Befragungen wie beschrieben

= Verankerte Forschungseinrichtungen wie beschrieben

42
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birgit.berg@rps.bwl.de

VIELEN DANK.

© myheimat.de
Elena Sabasch
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