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Vorwort

Gesundheit und Behinderung

- Expertise zu bedarfsgerechten gesundheitsbezogenen Leistungen fir Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung als notwendiger Beitrag zur
Verbesserung ihrer Lebensqualitédt und zur Férderung ihrer Partizipationschan-
cen -

Gesundheit ist fir jeden Menschen ein wesentlicher Aspekt erfiiliten Lebens und eine grundle-
gende Voraussetzung fur sinnvolle und erfolgreiche Teilhabe, fir Partizipation am Leben in der
Gemeinschaft. Verfigbare Angebote, um Gesundheit zu férdern, zu erhalten oder wieder
herzustellen, sind allen selbstverstéandlich. Hierzu ist im allgemeinen vor allem ein leistungsfa-
higes Gesundheitssystem unentbehrlich.

Langst nicht so selbstverstandlich ist, in welchem Malfie fir Menschen mit Behinderung ange-
sichts ihrer erschwerten Entwicklungsbedingungen angemessene gesundheitsbezogene
Leistungen und eine angemessene gesundheitliche Versorgung eine zentrale Voraussetzungen
daflr sind, sich am Leben der Gemeinschaft zu beteiligen. Welche besonderen gesundheitser-
haltenden und gesundheitsférdernden MaRnahmen bei ihnen erforderlich sind und wie diese
mit den Ubrigen Angeboten der Begleitung und Fdérderung im Alltag verknilpft sein missen,
damit Lebensqualitat und Selbstbewusstsein, mdglichst weitgehende Selbstandigkeit und
mdglichst weitgehende Selbstbestimmung geférdert werden, ist weder bei Mitarbeitern des
Gesundheitswesens noch bei Mitarbeitern der Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe
hinreichend bekannt und in die Praxis umgesetzt. Neben den fachlichen und konzeptionellen
Voraussetzungen fehlt es vor allem an den sozialrechtlichen Voraussetzungen, um diese
Leistungen zu sichern und im erforderlichen Umfang weiterzuentwickeln.

Partizipation am Leben in der Gemeinschaft ist heute erklartes sozialpolitisches Paradigma der
Behindertenhilfe. Dafiir wurde ein ganzheitlicher Foérderansatz in der Hilfe fir Menschen mit
Behinderungen entwickelt. Doch wie die Qualitatsmerkmale eines ganzheitlichen Prozesses zu
beschreiben sind, unterliegt zwingend einem stetigen Entwicklungsprozess. Sicher ist, dass das
Thema Gesundheit in die Qualitatsdiskussion der Behindertenhilfe mehr als bisher einbezogen
werden muss.

Obwohl in der Bundesrepublik Deutschland ein leistungsfahiges Gesundheitswesen und ein
leistungsfahiges System der Hilfen fir Menschen mit Behinderungen existieren, bestehen bei
den gesundheitshezogenen Leistungen fir Menschen mit Behinderungen erhebliche Mangel,
die sogar die Tendenz aufweisen, sich zu verscharfen. Bereits1998 haben die vier Fachverban-
de der Behindertenhilfe in einem Positionspapier "Die gesundheitliche Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung" auf diese erheblichen Mangel in der gesundheitlichen Versor-
gung von Menschen mit geistiger Behinderung hingewiesen. Die Beschaftigung mit dem
Themenkomplex ist seither auf Grund der fortschreitenden Budgetierungszwange im Gesund-
heitswesen und der Einsparbemihungen im Bereich der Eingliederungshilfe (BSHG) noch
dringlicher geworden.

In der an die Vero6ffentlichung des erwahnten Positionspapiers anschlieRenden Diskussion mit
gesundheits- und sozialpolitischen Entscheidungstragern zeigte sich, dass fiir die Erzielung
eines angemessenen Problembewusstseins eine weiterreichende Darstellung erforderlich ist.

Diesem Anliegen dient die jetzt vorgelegte - wieder von einer verbandsibergreifenden Arbeits-
gruppe erarbeitete - Expertise "Gesundheit und Behinderung". Sie geht weit Gber das Positi-
onspapier von 1998 hinaus und zielt auf die Integration bestimmter gesundheitsbezogener



Leistungen in die Angebote der Behindertenhilfe sowie auf die Inanspruchnahme einer weiter
zu entwickelnden Regelversorgung.

Die Begleitung, Betreuung, Forderung und Pflege von Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung beruht auf einem ganzheitlichen Menschenbild. Die professionellen Hilfen, die in
den letzten Jahrzehnten von den Berufsgruppen entwickelt wurden, die in der Behindertenhilfe
tatig sind, sind deshalb fachtbergreifend (interdisziplinar und transdisziplinar) angelegt und
stellen den behinderten Menschen mit seinen Bedurfnissen und Bedarfen unter Beachtung der
jeweiligen Lebenssituation in den Mittelpunkt der Arbeit.

Bei der Erstellung der nachfolgenden Expertise wurde jedoch der Fokus auf den Bereich der
gesundheitlichen Versorgung gelegt. Die ausfuhrliche Darstellung insbesondere des Assess-
ments im Rahmen der gesundheitlichen Hilfeplanung (Kapitel 3) ist letztlich vor diesem Hinter-
grund zu sehen und zu bewerten. Dieser Hilfeplan fliel3t in den Gesamthilfeplan ein, der als
wesentliche Elemente u. a. auch die Betreuungs- und Forderplane beinhaltet. Die verschiede-
nen Bereiche des Gesamthilfeplans kdnnen in dem Mal3e sinnvoll und produktiv miteinander
vernetzt werden, wie im jeweiligen Assessment detailliert Bedurfnisse des Menschen mit
Behinderungen ermittelt werden.

Die vier in den Kontaktgesprachen zusammengeschlossenen Fachverb&nde der Behinderten-
hilfe stehen ein fir die Interessen von etwa 95 % der Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung in der Bundesrepublik Deutschland. Die vier Fachverbande der Behindertenhilfe
fordern im Interesse dieser Menschen u. a.

die gesundheits- und sozialpolitischen Entscheidungstrager,

die Krankenkassen und die Trager der Sozialhilfe,

die Dienstleister im Gesundheitswesen,

die medizinischen Fachgesellschaften und Berufsverbénde,

die Aus- und Fortbildungsstatten der Gesundheitsberufe,

die Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe,

die Mitarbeiter der Behindertenhilfe,

die gesetzlichen Betreuer und Angehdrigen von Menschen mit Behinderungen

auf, sich grundlich mit den inhaltlichen Anregungen und Forderungen dieser Expertise zu
beschéaftigen und ihren Beitrag zur Entwicklung und Gestaltung bedarfsgerechter gesundheits-
bezogener Leistungen fiur Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung zu leisten.
Damit kénnen sie zur dringend erforderlichen Umsetzung des grundgesetzlich verankerten
Diskriminierungsverbotes flir Menschen mit Behinderungen beitragen.

VVVVVYVYVYY

Bedarfsgerechte gesundheitsbezogene Leistungen flir Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung sind notwendig zur Verbesserung ihrer Lebensqualitat und zur Férderung ihrer
Partizipationschancen.

Us Wy Anadl badls fads Liptonre (Dt

Pfr. Erich Eltzner Robert Antretter Dr. med. Angelika Géch Stephanie Pohl
Vorsitzender des Vorsitzender der Vorsitzende des stv. Vorsitzende des
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1. Einleitung

Die vier Fachverbande der Behindertenhilfe stehen fir die Interessen und Belange von Men-
schen mit Behinderung ein. In Deutschland leben schatzungsweise 400 000 bis 600 000
Birger, die dem Personenkreis von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
zugerechnet werden, weil sie geistige Behinderungen sowie zusatzliche psychische, Korper-,
Sinnes- und andere Behinderungen haben.

Ihre Behinderungen machen diese Menschen — je nach Art, Umfang und Schwere — von
vielfaltigen Hilfen und Unterstitzungen zur Bewadltigung ihres Alltages und zur Férderung
ihrer Teilhabe (Partizipation) am Leben in der Gesellschaft abhangig. Sie haben auf diese
Hilfen einen grundgesetzlich verbiurgten und sozialrechtlich ausgestalteten Anspruch. Wie
alle Menschen haben sie auch einen Anspruch auf eine angemessene gesundheitliche Ver-
sorgung.

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
muss — wenn sie angemessen sein soll - einer Vielzahl zielgruppenspezifischer Besonder-
heiten und Anforderungen an die fachlichen und organisatorisch-strukturellen Bedingungen
des Versorgungssystems gerecht werden. Es besteht erheblicher Bedarf an qualifizierter
und spezialisierter praventiver, kurativer und rehabilitationsmedizinischer Versorgung fir
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung. Mit ihrer gestiegenen Lebenserwar-
tung werden insbesondere auch korperliche und seelische Alterserkrankungen zur Heraus-
forderung.

Gesundheit ist stets und fur alle Menschen ein wichtiges Element von Lebensqualitat, ein
wichtiger Einflussfaktor auf Lebensqualitat und eine wesentliche Voraussetzung fur mog-
lichst uneingeschrankte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft. Deshalb sind gesundheits-
bezogene Hilfen und Leistungen ein wichtiges, integratives Element der umfassenden For-
derung von behinderten Menschen zur Uberwindung von Behinderungsfolgen und zur Parti-
zipation. Umfassende gesundheitsbezogene Leistungen sind mehr als die blo3e Erflllung
eines gegebenen Anspruchs auf Vorbeugung, Linderung oder Beseitigung von Gesund-
heitsstérungen, Krankheiten usw.; vielmehr sind umfassende gesundheitsbezogene Leistun-
gen wesentliche Voraussetzung fur das Wirksamwerden aller tbrigen Hilfen und Unterstit-
zungen zur Partizipation.

Wahrend es fir viele der paddagogischen und sonstigen psychosozialen Hilfen fir diesen
Personenkreis bereits umfassende und weithin allgemein anerkannte Konzepte und Stan-
dards gibt, ist dies fiir gesundheitsbezogene Leistungen in ihrer ganzen Vielfalt noch langst
nicht der Fall. Vor allem fehlt es an einem tatsachlich integrativen Gesamtkonzept, das ge-
sundheitsbezogene Leistungen mit den Ubrigen Hilfen und Unterstitzungen verkntpft. Dabei
muss ein umfassender Gesundheitsbegriff, der Gber die bloRBe Abwesenheit von Krankheit
hinausgeht und in mehrdimensionaler Sicht somatische, psychische und soziale Aspekte
integriert, zugrundegelegt werden. Die vier Fachverbande beabsichtigen mit der vorliegen-
den Expertise also auch, die Integration der gesundheitshezogenen Leistungen in die kom-
plexen Hilfen und MalBnahmen der Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe unter
dem Aspekt von Qualitat und Qualitatssicherung in die fachliche Diskussion einzubringen.

Die Gestaltung und Organisation der Hilfen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung muss sich an den anerkannten Leitbegriffen wie Integration, Normalitat, Selbstbe-
stimmung usw. orientieren.



Die vier Fachverbande sind vereint in der Sorge um

» die Unzulanglichkeit des gegenwartigen Niveaus gesundheitlicher Versorgung der Ziel-
gruppe im medizinischen Regelversorgungssystem und

» die Unzulanglichkeit gesundheitsbezogener Leistungen und die mangelhafte Veranke-
rung derselben in den Handlungskonzepten und Qualitatsstandards der Dienste und Ein-
richtungen der Behindertenhilfe infolge des Fehlens handlungsleitender umfassender
Konzepte von Gesundheit und gesundheitsbezogenen Leistungen und infolge unzulang-
licher Rahmenbedingungen der Finanzierung.

Mit Sorge nehmen die vier Fachverb&nde wabhr, dass z. B.

* bei Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung oft Symptome von Krankheiten
und Behinderungen noch nicht angemessen verstanden und eingeordnet werden und
dadurch angemessene therapeutische und padagogische MalRnahmen unterbleiben,

» fur Menschen mit geistiger Behinderung oft nicht das Mdgliche und Erforderliche getan
wird, um die Folgen von Behinderung im Bereich von Mobilitat, Kommunikation und All-
tagsaktivitaten mit grundsatzlich verfigbaren Methoden und Mitteln zu vermindern,

* bei Menschen mit Lern- oder geistiger Behinderung zu wenig fur die Minderung von
Kommunikationsstérungen und Verhaltensauffalligkeiten getan wird, um ihre faktischen
Integrationshemmnisse zu Uberwinden,

* bei Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung oft Pravention und rechtzeitige
Behandlung vermeidbarer gesundheitlichen Stérungen (z. B. Hauterkrankungen, Dekubi-
tus, Bettlagerigkeit) unterbleiben,

* bei Menschen mit schwererer geistiger und mehrfacher Behinderung haufig das aktivie-
rende Potential von Pflege mit dem Ziel von individueller Férderung nicht genug ausge-
schopft wird,

* Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung oft erst verspatet oder qualitativ
unzureichend mit Heil- und Hilfsmitteln (Arzneimittel, Krankengymnastik, Brillen , Horge-
rate usw.) versorgt werden,

» flir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung noch keine hinreichenden Kon-
zepte zum aktiven Umgang mit altersbedingten korperlichen und psychischen Stdrun-
gen bestehen, um Pflegeabhangigkeit moglichst lange hinauszuzégern,

* Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung von sozialer und beruflicher Reha-
bilitation ausgeschlossen sind, wenn ihre korperlichen Beeintrdchtigungen und Verhal-
tensauffalligkeiten nicht angemessen rehabilitationsmedizinisch oder rehabilitationspsy-
chologisch behandelt werden,

* Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung notwendige Krankenhausbehand-
lungen vorenthalten oder unverantwortlich abgekirzt werden,

* Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung Benachteiligungen im ambulanten
Gesundheitswesen hinnehmen mussen.

Die Fachverbande befurchten, dass unter dem Druck von Kostenddmpfungsbemiihungen im
Gesundheits- und Sozialbereich die dringend notwendigen Entwicklungen zur Uberwindung
der vorstehend benannten Defizite ausbleiben und mdoglicherweise dariber hinaus sogar
weitere Verschlechterungen zu beflrchten sind.

Die Fachverbande nehmen wahr, dass unter dem Vorrang der auf Leistungsabgrenzung
fokussierten sozialrechtlichen Diskussion die Weiterentwicklung bedarfsgerechter Hilfefor-
men unterbleibt.

Die Fachverbéande machen mit der vorliegenden Expertise einen ersten Versuch, gesund-
heitsbezogene Leistungen umfassend als notwendigen, unentbehrlichen Bestandteil der
komplexen Hilfen und Unterstitzung fur behinderte Menschen zu beschreiben und in ein
umfassendes Konzept von Gesundheit und Behinderung einzufiigen. Von der inhaltlichen
Begrindung und Beschreibung her soll ein Beitrag geleistet werden zur Weiterentwicklung
und Ausgestaltung des Sozialrechts einschlief3lich seiner leistungsrechtlichen Aspekte.



Dabei sind sich die Fachverbande sicher, dass gesundheitsbezogene Leistungen fir Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung einerseits in jeweils einzelfallbedingtem
Male Systematik und Leistungspflichten von SGB V, SGB XI und BSHG beriihren, anderer-
seits aber grundsatzlich aus inhaltlichen Grunden in vielem tber die Systematik und damit
Uber die Leistungspflichten der Gesetzlichen Krankenversicherung hinausgehen. Gesund-
heitsbezogene Leistungen mussen auch im Rahmen der Leistungen zur Eingliederung
(BSHG) angemessen bericksichtigt werden, sie dirfen dort also schon gar nicht nach dem
Leistungskatalog der Gesetzlichen Krankenversicherung begrenzt werden. Auch in einem
im Entstehen begriffenen SGB IX - soweit dieses den Personenkreis geistig und mehrfach
behinderter Menschen betreffen wird - muss dieser Gesichtspunkt zum Tragen gebracht
werden.

Die vier Fachverbande wollen mit der vorliegenden Expertise einen — noch unvollstandigen —
konzeptionellen Rahmen zur Integration gesundheitsbezogener Leistungen in die umfassen-
den Hilfen fur behinderte Menschen bieten. Mit diesem Rahmen soll auch die verengte Per-
spektive korrigiert werden, die dann entsteht, wenn aktuelle Diskussionen auf einen speziel-
len leistungsrechtlichen oder einzelgesetzlichen Zusammenhang fokussiert sind. Es ist sehr
wahrscheinlich, dass fur solche speziellen Diskussionszusammenhéange weiterhin spezielle
Vertiefungen erforderlich sind, aber zukiinftig hoffentlich auf der Grundlage eines breiteren
konzeptionellen Fundamentes.
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2. Grundlagen und Anforderungen

2.1. Hintergrund

Die vier Fachverbande der Behindertenhilfe haben sich in den letzten Jahren intensiv mit der
gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung be-
fasst. Eine gemeinsame Arbeitsgruppe der vier Fachverbande verfasste ein Positionspapier
“Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung”, das Anfang
1998 veroffentlicht * und in die gesundheits- und sozialpolitische Diskussion eingebracht
wurde.

Es bestehen erhebliche gesundheitliche Versorgungsdefizite fir Menschen mit geistiger Be-
hinderung im medizinischen Regelversorgungssystem in der Bundesrepublik Deutschland.
Diese Defizite betreffen namentlich behinderte Menschen im Erwachsenenalter.

Sie sind darin begriindet, dass das deutsche Gesundheitssystem hinsichtlich der erhdhten
Anforderungen an die gesundheitliche Versorgung geistig und mehrfach behinderter Men-
schen sowohl in fachlich-inhaltlicher als auch in organisatorisch-struktureller Hinsicht im all-
gemeinen nur mangelhaft auf diese Aufgaben eingestellt ist.

Das erwahnte Positionspapier “Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger

Behinderung” beschaftigte sich mit der gesundheitlichen Versorgungssituation geistig behin-

derter Menschen im ambulanten und stationaren Sektor des medizinischen Regelversor-

gungssystems,

» weil einerseits die heute bestehenden Versorgungsméngel deutlich geworden waren,
und

» weil andererseits im Zuge des weiteren Ausbaus ambulanter Hilfeformen fiir Menschen
mit Behinderungen und fortschreitender Dezentralisierung der Angebote der Behinder-
tenhilfe in Zukunft immer mehr Personen auch mit schwereren geistigen und anderen
Behinderungen auf das medizinische Regelversorgungssystem angewiesen sind und
zu Recht adaquate Leistungen von dort erwarten.

Eine in Umfang und Qualitat unzuléngliche gesundheitliche Versorgung durch ein nur man-

gelhaft auf Bedarf und Bedirfnisse behinderter Menschen ausgerichtetes Gesundheitssys-

tem beeintrachtigt die soziale Integration behinderter Menschen und steht dem Ziel von

maglichst vollstandigen Partizipationschancen entgegen.

Die vorliegenden Ausfuhrungen gehen inhaltlich Gber das erwahnte Positionspapier “Die
gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung” hinaus. Sie folgen
einem umfassenden Verstandnis von Gesundheit und von gesundheitsbezogenen Leistun-
gen, das insbesondere an einer rehabilitativen Zielsetzung und Interpretation aller Leistun-
gen fur Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung orientiert ist.

! Positionspapier in der 2. Auflage 2000 erganzt durch ein Positionspapier “Notwendige Maf3nahmen zur Verbesserung der
gesundheitlichen Versorgung von Jugendlichen und Erwachsenen mit geistiger und mehrfacher Behinderung im Rahmen der
Gesundheitsreformvorhaben der Regierungskoalition im Jahre 1999” (siehe Anhang)
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2.2. Besondere Anforderungen an die gesundheitliche Versorgung

von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung

Bei geistig und mehrfach behinderten Menschen bestehen u. a. folgende Besonderheiten:

» Erhohte statistische Risiken flr das Auftreten zusatzlicher Gesundheitsstérungen und
Krankheiten als Folge von Behinderung und chronischer Krankheit (z. B. gehaufte Harn-
wegsinfekte bei Querschnittslahmung, Osteoporose-Risiko bei antiepileptischer Behand-
lung) oder als weitere Folge einer der jeweiligen individuellen Behinderung zugrundelie-
genden spezifischen Ursache (z. B. gehauftes Auftreten von Alzheimer-Demenz oder er-
hohte Anfalligkeit fur Infektionen beim Down-Syndrom)

» Haufiges Vorliegen komplexer gesundheitlicher Beeintrachtigungen und gesundheitlicher
Schaden (Mehrfachbehinderungen, Multimorbiditat), Auftreten seltener Krankheiten und
Gesundheitsstorungen (besonders im Rahmen genetisch bedingter Stérungen).

» Haufige Besonderheiten der symptomatischen Gestaltung von Krankheiten und Gesund-

heitsstérungen im korperlichen und psychischen Bereich

Mehr oder minder ausgeprégte Einschrankungen der Wahrnehmungsfahigkeit und der

Kommunikationsfahigkeit beziglich gesundheitlicher Beeintréachtigungen, der Kooperati-

onsfahigkeit bei diagnostischen und therapeutischen MaRnahmen, der Fahigkeit, sich im

Krankheitsfall angemessen zu verhalten und aktiv zur Genesung beizutragen

Besonderheiten der Erlebnisverarbeitung und der praktischen Bewaltigung krankheits-

bedingter Einschrénkungen und Belastungen (Schmerz, Immobilisierung)

Besonderheiten der Erlebnisverarbeitung und der Bewdltigung bei belastenden diagnos-

tischen und therapeutischen Situationen

Haufig eingeschrankte Moglichkeit, Entwicklungen gesundheitlicher Beeintrachtigungen

friihzeitig oder entsprechende Risiken selbstandig zu erkennen

Haufig eingeschrankte Mdglichkeiten, allgemein verfiigbare Informationen zu Gesund-

heitsaspekten, gesunder Lebensfiihrung, Krankheitsvermeidung, zu gesundheitsfordern-

dem und krankheits- bzw. behinderungsadéquatem Verhalten usw. aufzunehmen und
umzusetzen.

A\

YV V VYV V

Aus diesen Besonderheiten von Patienten mit geistiger oder mehrfacher Behinderung resul-
tieren erhebliche fachliche und organisatorisch-strukturelle Anforderungen an das ambulante
und stationdre Regelversorgungssystem. Aber diesen Anforderungen genigt das deutsche
Gesundheitssystem derzeit im allgemeinen nicht oder nur unzulénglich. Die Ursachen liegen
auf verschiedenen Ebenen: unzuléngliche spezielle fachliche Erfahrungen und Handlungs-
kompetenzen der Angehorigen der Gesundheitsberufe, unzureichende personelle und séch-
liche Ausstattung, unzureichende Vergutung des notwendigen zeitlichen, personellen und
sachlichen Mehraufwandes oder sogar die Verweigerung der Kostenlbernahme fiir notwen-
dige MalRnahmen mit Hinweis auf die Zustandigkeit anderer Leistungstrager usw. Meistens
kénnen die Anforderungen an das spezielle dulRere Setting, das behinderte Menschen oft
benétigen, im Regelversorgungssystem nicht erfillt werden oder sind Uberhaupt nicht be-
kannt.

Die mehr oder minder allgemeinen Defizite der gesundheitlichen Versorgung von Menschen

mit geistigen und mehrfachen Behinderungen in Deutschland stehen als strukturelles Prob-

lem prinzipiell im Widerspruch zum

» Diskriminierungsverbot des Grundgesetzes (Art. 3, Abs. 3) und

» Rechtsanspruch behinderter Menschen auf adaquate gesundheitliche Versorgung ein-
schlieRlich der Pravention von Gesundheitsstorungen.

Der Blick tber die Grenzen zeigt, dass die Gesundheitssysteme einer Reihe europaischer
und aufl3ereuropéischer Lander dieses Problem bereits erkannt haben und beispielsweise
durch spezialisierte Angebote auf den besonderen Versorgungsbedarf behinderter Men-
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schen reagieren. Im Vergleich dazu schneidet Deutschland hinsichtlich der qualifizierten
Versorgungsangebote fir erwachsene Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
schlecht ab. Deutsche Vertreter beteiligen sich wenig am internationalen fachlichen Diskurs
auf diesem Gebiet usw. Weder auf politischer bzw. gesundheits- und sozialpolitischer Ebene
noch bei den Entscheidungsgremien im Gesundheitssystem, bei den Gremien der Selbst-
verwaltung, bei den Krankenkassen usw. besteht offenkundig ein ausreichendes Problem-
bewusstsein.

Zur Uberwindung der defizitaren medizinischen Versorgungssituation von Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung — namentlich im Erwachsenenalter — in Deutschland
ist folgendes dringend erforderlich:

» Das Regelversorgungssystem muss fachlich-inhaltlich und organisatorisch-strukturell in
die Lage versetzt werden, seinen notwendigen Beitrag zur angemessenen gesundheitli-
chen Versorgung geistig und mehrfach behinderter Menschen zu leisten,

» Das Regelversorgungssystem und sein Leistungsspektrum muss ergénzt werden durch
spezialisierte Angebote fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, insbe-
sondere in Form spezialisierter Ambulanzen fir erwachsene Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung.

» Darlber hinaus missen die bestehenden gesundheitlichen Versorgungsangebote (integ-
rierte therapeutische Dienste), die in einigen Einrichtungen der Behindertenhilfe vorhan-
den sind, erhalten und fachlich weiterentwickelt werden. Vor allem missen sie fir exter-
ne Nutzer mit entsprechenden Bedarfslagen verfligbar gemacht und starker als bisher
systematisch mit dem medizinischen Regelversorgungssystem vernetzt werden.

2.3. Zielsetzung der Expertise

Die vorliegenden Ausfilhrungen verstehen sich als inhaltliche Weiterfihrung des Positions-
papiers “Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung”. Sie ge-
hen von einem umfassenden Verstandnis von Gesundheit und einem ganzheitlichen Ver-
standnis der Hilfen fir behinderte Menschen aus. Alle gesundheitsbezogenen Leistungen flr
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung sowie die Verantwortlichkeit und Zu-
standigkeit aller an Begleitung, Betreuung und Versorgung behinderter Menschen Beteilig-
ten — die Betroffenen selbst eingeschlossen — sollen beschrieben werden. Dabei ist es uner-
heblich, ob solche gesundheitsbezogenen Leistungen durch Angehérige oder durch profes-
sionelle Helfer erbracht werden, ob fir sie eine Kostenzustandigkeit eines Tragers der Sozi-
alversicherung oder eines anderen Sozialleistungstragers besteht oder nicht.

Orientiert an Ganzheitlichkeit, an optimalen Effekten der Leistungen und am Gesichtspunkt
der Wirtschaftlichkeit der Leistungserbringung unterstreichen die Ausflihrungen die Notwen-
digkeit, die Leistungen im groRtmdglichen Maf3e zu integrieren und zu koordinieren. Nur In-
tegration — die ihrerseits aktive Koordination voraussetzt — schopft mdgliche inhaltliche Syn-
ergieeffekte aller Leistungen aus und tragt so zur Wirtschaftlichkeit des Ressourceneinsat-
zes bei. Dies widerspricht der Tendenz, das komplexe Leistungsgeschehen unter dem Diktat
einer Betrachtungsweise, die sich allein aus leistungsrechtlichen Anspruchsvoraussetzungen
und Kostenzustandigkeiten herleitet, faktisch zu zergliedern. Jede Zergliederung von zu-
sammengehdrigen Leistungen belastet alle Beteiligten — den behinderten Leistungsempfan-
ger zuerst - Uberflissigerweise, vergeudet Ressourcen und fihrt in der Regel zu einem un-
zulanglichen Ergebnis. AuRerdem beglnstigt die Zergliederung von Leistungen, dass not-
wendige Leistungselemente bzw. Anspriche auf Leistungen wegen des vermehrten
ErschlieBungs- und Organisationsaufwandes unter Umstanden nicht oder nicht optimal reali-
siert werden.

Die vorliegenden Ausfliihrungen mochten die fachliche Diskussion zur Organisation, zur
fachlichen Gestaltung und zur Alltagsintegration gesundheitsbezogener Leistungen fur be-
hinderte Menschen fordern. Sie sollen auch dazu beitragen, unklare oder streitige Kostenzu-
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standigkeiten fir gesundheitsbezogene Leistungen auf der Basis inhaltlicher und fachlicher
Aspekte sinnvoll zu regeln und zu ordnen. Die Bewertung der sozialrechtlichen und leis-
tungsrechtlichen Konsequenzen selbst ist einem spéteren, gesonderten Schritt vorbehalten.

Selbstverstandlich beabsichtigen die Ausfihrungen nicht, die vielfaltigen Hilfen fir Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung unter die Vorherrschaft der Medizin zu stel-
len. Aber sie sollen dazu beitragen, dass kinftig die gesundheitlichen Belange von Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung bewusster und entschiedener wahrge-
nommen werden als bisher. Dies richtet sich sowohl an die sozial- und gesundheitspolitische
Ebene als auch an die Leitungs- und Handlungsebenen der Hilfesysteme. In den Hand-
lungskonzepten und Leitbildern von Einrichtungen und Diensten des Gesundheitswesens
einerseits, von Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe andererseits muss dies zu-
kunftig ausdricklich formuliert werden.

Auch Angehdrige und gesetzliche Betreuer von Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung sollen in den Ausfiihrungen der Expertise Anregungen, fachliche Orientierung und
Unterstitzung fur die Wahrnehmung ihrer Aufgaben bei Begleitung und Betreuung von Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung finden.

Gesundheitsbezogene Leistungen missen zukiinftig mehr als bisher grundsatzlich als we-
sentlicher und integraler Bestandteil der Hilfen fir Menschen mit Behinderungen verstanden
werden. Dementsprechend miissen gesundheitsbezogene Leistungen in einem umfassen-
den und differenzierten Verstéandnis regelméafiger Bestandteil des individuellen Hilfeplanes
sein.

Bestimmte gesundheitsbezogene Leistungen sind — wie noch darzustellen sein wird — sogar
eine wesentliche Grundlage fur die qualifizierte Formulierung der Ziele und MalRhahmen in-
dividueller Hilfeplane.

Es ist erforderlich, zukiinftig bei der Umsetzung eines noch mehr als bisher rehabilitativ ori-
entierten Verstandnisses ° von MaBnahmen der Eingliederungshilfe die fachlichen Leis-
tungsangebote von Diplompsychologen, Arzten und Angehorigen anderer Gesundheitsberu-
fe regelmafdig und systematisch in das padagogische Férderprogramm und Hilfekonzept fir
Menschen mit Behinderungen zu integrieren. Solche Aufgabenstellungen gehen weit Gber
die Krankenbehandlung im Sinne des Sozialgesetzbuches V hinaus — so wie auch sonst
MalRnahmen der Rehabilitation im engeren Sinne teilweise Uber das SGB V hinausgehen
und in eigens daflr bestimmten Sozialgesetzblichern, Gesetzen oder Rechtsvorschriften
geregelt sind.

Die geforderte Integration der Leistungen, die durch verschiedene Gesundheitsberufe und
andere Berufe erbracht werden, in padagogische Forderprogramme und Hilfekonzepte be-
zieht sich prinzipiell auf alle MaRnahmen, die mittelbar und unmittelbar der Unterstitzung
der Eingliederung in das Leben der Gemeinschaft bzw. der Férderung von Partizipation die-
nen.

Bei solchen Leistungen oder MaRnahmen handelt es sich nicht nur um die verschiedenen
therapeutischen Leistungen (z. B. Krankengymnastik, Ergotherapie, Psychotherapie, arztli-
che Behandlung), wie sie im Leistungskatalog der Gesetzlichen Krankenversicherung ent-
halten sind. Auch in die differenzierte Erfassung der individuellen Beeintrachtigungen (Im-
pairments und beeintrachtigte Aktivitaten) und gegebenen Voraussetzungen von individuel-
len Foérdermdglichkeiten sowie in die Formulierung adaquater Forderziele und Hilfepléne
missen mehr als bisher die fachlichen Kompetenzen von Angehdrigen der Gesundheitsbe-
rufe eingebunden werden.

Bereits der heutige internationale Kenntnisstand zur differenzierten neuropsychologischen
Diagnostik spezifischer kognitiver Starke- und Schwéacheprofile geistig behinderter Men-
schen wére - wenn er in Deutschland auch nur ndherungsweise aufgenommen und in die
Praxis Uberflhrt wirde - geeignet, eine dem Einzelfall besser gerecht werdende padagogi-
sche Forderung zu planen und umzusetzen. Damit kdnnten vielfach weitergehende Einglie-

2 Rehabilitation ist die Gesamtheit aller systematischen Bemiihungen oder Leistungen, die der Verhiitung der Beeintrachtigung
der Partizipation oder der Férderung derselben dienen, wenn die Beeintrachtigungen mit einem krankhaften Ereignis oder
einem sonstigen beeintrachtigten korperlichen, seelischen oder geistigen Zustand in Verbindung stehen.
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derungserfolge erzielt sowie nutzlose, vielleicht sogar belastende padagogische und thera-
peutische MalRnahmen unterlassen — und damit auch personelle und sachliche Ressourcen
geschont werden.

Ein anderes Beispiel sind die im internationalen Mal3stab rasch anwachsenden — ebenfalls in
Deutschland kaum rezipierten — differenzierten Kenntnisse uber spezifische, haufig gene-
tisch determinierte, Syndrome, die mit geistiger Behinderung einhergehen. Die friihe Erken-
nung solcher Syndrome erlaubt haufig Aussagen Uber Risiken des Individuums im Bereich
der korperlichen oder seelischen Gesundheit und damit planmaRige Pravention und tber-
haupt prognostische Aussagen. Oft erlaubt die friihzeitige diagnostische Sicherung auch
Aussagen Uber spezifische kognitive und andere psychologische Merkmale des Betroffenen,
die natirlich psychodiagnostisch bestatigt oder genauer quantifiziert werden kénnen. An die
Kenntnis solcher syndromgebundener Besonderheiten kann eine quasi mafigeschneiderte
forderpddagogische MalRnahmeplanung ankniipfen, die realistische Ziele mit geeigneten
Mitteln anstrebt sowie individuelle Uberforderungen und Ressourcenverschwendung vermei-
det.

Fur ein Handlungsmodell, das gesundheitshezogene Leistungen in die Grundlegung der

padagogischen Hilfeplanung einbezieht, sind erforderlich:

» Organisationsformen systematischer alltagsbezogener Kommunikation und Zusammen-
arbeit, die die organisatorisch-strukturellen Bedingungen und fachlichen Voraussetzun-
gen des medizinischen Regelversorgungssystems bei weitem Ubersteigen, und

» ein zeitgemales rehabilitationswissenschaftlich fundiertes Modell von Behinderung, das
Gesundheit und beeintrachtigte gesundheitliche Integritéat zu den verschiedenen Aspek-
ten von Behinderung systematisch in Beziehung setzt.

Die bisherige Diskussion zum Themenkomplex Gesundheit fir Menschen mit geistiger und

mehrfacher Behinderung ist bestimmt

» von einer deutlichen Reduzierung auf ein kuratives Verstandnis anstelle eines umfas-

senden - praventive, kurative und rehabilitative Aspekte gleichermalR3en bericksichtigen-

den - Verstandnisses gesundheitsbezogener Leistungen,

von einer zergliedernden Betrachtungsweise der gesundheitsbezogenen Handlungskon-

zepte anstelle eines lebensweltlich orientierten integrativen Ansatzes,

von einer berufshezogenen Sicht anstelle einer berufsgruppentbergreifend kooperativen

Sicht der gesundheitshezogenen MalRnahmen,

von einem Mangel an differenzierender und konkreter Betrachtung der notwendigen ge-

sundheitsbezogenen Maflinahmen,

von einer Orientierung am nichtbehinderten Durchschnittspatienten mit seinen verfiigba-

ren Kompetenzen und personlichen Ressourcen anstelle der Berlicksichtigung einge-

schréankter Kompetenzen und Ressourcen behinderter Patienten und dem daraus abzu-

leitenden Hilfe- und Unterstiitzungsbedarf, und

» von der mangelhaften Wahrnehmung der fachlichen und Kontext-Besonderheiten der
gesundheitsbezogenen Hilfe- und Unterstitzungsbedarfe geistig und mehrfach behinder-
ter Menschen.

YV V VYV V¥V

Angesichts dieser derzeitigen konzeptionellen und fachlichen Unzulénglichkeiten legen die
vier Fachverbande der Behindertenhilfe die vorliegende Expertise vor. Zusammengefalit soll
diese Expertise das folgende bewirken:

» Sie soll zu einer vom Inhaltlichen her bestimmten fachlichen Diskussion der notwendigen
Gestaltung gesundheitsbezogener Leistungen® fiir behinderte Menschen beitragen.

» Sie soll die Grundlagen schaffen fir eine von der fachlichen Sicht und den sachlichen
Erfordernissen her bestimmten Diskussion Uber die leistungsrechtlichen Verpflichtungen
der Kranken- und Pflegekassen (SGB V, SGB Xl) und der Kostentrager der Eingliede-
rungshilfe (BSHG), wenn komplexe, die Finanzierungssystematik Gibergreifende Leistun-
gen erbracht werden mussen oder wenn bestimmte umfassende Leistungen durch Ein-

® Der Begriff Leistung, hier inhaltlich gemeint, ist zu unterscheiden vom sozialrechtlichen Leistungsbegriff.
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richtungen und Dienste des Gesundheitswesens bzw. gesundheitsbezogene Leistungen
durch Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe erbracht werden (mussen).

» Sie soll mit ihren inhaltlichen Aussagen die Verankerung fachlich erforderlicher komple-
xer Leistungen und notwendiger inhaltlicher Entwicklungen in den zukinftigen sozial-
rechtlichen Positionsbestimmungen und Gesetzgebungsverfahren begriinden helfen. Die
vorliegende Expertise beschreibt die inhaltlichen Positionen, die in die Diskussion um die
Weiterentwicklung des Sozialrechts einflie3en sollen.

Die Ausfuhrungen der Expertise umfassen

» die differenzierte Darstellung der gesundheitsbezogenen Leistungen und

» die Darstellung der Verantwortlichkeiten und Zusténdigkeiten von Personen und Berufs-
gruppen fir die Erbringung solcher gesundheitsbezogener Leistungen gemaf dem indi-
viduellen Bedarf.

Die inhaltliche Beschreibung der Leistungen sowie der jeweiligen Verantwortlichkeiten und
Durchfihrungszustandigkeiten sollen zugleich einen Beitrag zur Qualitatssicherung der Hil-
fen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung leisten:

» Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe sind immer dann, wenn in ihren Leis-
tungsvereinbarungen die Sicherstellung der gesundheitlichen Betreuung enthalten ist,
verpflichtet, diese Leistungen der Sache nach und in angemessener Qualitdt — d. h. ori-
entiert am Stand wissenschaftlicher Erkenntnisse - zu erbringen. Dies definiert fachliche
Anspruchsgrundlagen und Haftungspflichten. Deshalb ist eine inhaltlich-konzeptionelle
Diskussion dieses Themenkomplexes dringend geboten und von sehr grol3er Aktualitat.
Die Expertise soll fur eine solche Diskussion die Grundlagen liefern.

* Angehdrige, die gesundheitsbezogene Leistungen entweder allein oder gemeinsam mit
Diensten der Behindertenhilfe (z. B. mit familienunterstiitzenden Diensten, Assistenz-
diensten) erbringen, kénnen hier inhaltliche Orientierung und argumentative Unterstut-
zung bei der ErschlieBung von finanziellen Anspriichen gegentuiber Kostentragern finden.

2.4. Gesundheit und ihre Bedeutung

Die gesundheitliche Verfassung - der Gesundheitszustand im umfassenden Sinne — beein-
flusst nicht nur die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitéat, sondern sie hat betrachtliche
objektive Auswirkungen auf die Partizipation, auf die Teilhabe am sozialen Leben, an den
verschiedenen Bereichen und Feldern der sozialen Umwelt. Umfang und Qualitat von Parti-
zipation oder Teilhabe wiederum wirken zuriick auf die objektive und auf die subjektiv wahr-
genommene Lebensqualitat sowie auf die Gesundheit des Einzelnen. Dies gilt fiir alle Men-
schen — ob mit oder ohne Behinderung.

Gesundheit wird oft als vollstandige Abwesenheit von Krankheit und krankheitsbedingten
Beeintrachtigungen verstanden. Naturlich ist dieser ideale Zustand fir die meisten Men-
schen unrealistisch. Der konkrete, aktuelle Gesundheitszustand eines Menschen wird sich
im allgemeinen in einer mehr oder minder ausgepragten graduellen Abstufung von diesem
Ideal unterscheiden. Aber Gesundheit ist ohnehin mehr als die Abwesenheit von Krankheit:
Der umfassende — und oft als utopisch kritisierte - Gesundheitsbegriff der Weltgesundheits-
organisation aus dem Jahre 1948, demzufolge Gesundheit der Zustand voélligen korperli-
chen, psychischen und sozialen Wohlbefindens ist, bezieht bereits die subjektive Dimension
des Wohlbefindens ein und geht lber die Charakterisierung von Gesundheit durch rein bio-
logisch-medizinische Kriterien hinaus. In dieser subjektiven Dimension des Wohlbefindens
werden natdrlich nicht nur individuell verschiedene Beurteilungsmafistabe, sondern auch
gesellschaftlich determinierte WertmalR3stébe, Standards und Erwartungen wirksam.

Die WHO postulierte 1977, dass in den néchsten Jahren wichtigstes soziales Ziel fur Regie-
rungen und Weltgesundheitsorganisation ein Gesundheitszustand fur alle sei, der ihnen er-
mogliche, ein sozial und wirtschaftlich produktives Leben zu fiihren. Der Deutsche Arztetag
1986 definierte Gesundheit als die aus der personalen Einheit von subjektivem Wohlbefin-
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den und objektiver Belastbarkeit erwachsene korperliche und seelische, individuelle und so-
ziale Leistungsfahigkeit der Menschen. Alle solche im einzelnen mehr oder weniger befriedi-
genden Versuche, Gesundheit zu definieren, widerspiegeln den wachsenden Konsens, dass
Gesundheit die Grundlage fur Wohlbefinden, soziale Integration, Leistungsfahigkeit und Le-
bensqualitat usw. ist. Gesundheit ist nicht einfach das héchste Gut, sondern eine der wich-
tigsten Voraussetzungen flir das menschliche Leben. Gesundheit ist nicht allein ein Produkt,
ein Zustand, sondern auch selbst eine Ressource, um den vielfaltigen Anforderungen des
Lebens gerecht zu werden. Im World Health Report 2000 der WHO heif3t es, dass Gesund-
heit sich fundamental von allen sonstigen Dingen unterscheide, nach denen Menschen stre-
ben.

Gesundheit ist ein hoher individueller Wert; sie ist ebenso Ziel und Aufgabe des Indivi-
duums. Gesundheit ist ein hoher gesellschaftlicher Wert und eine gesellschaftliche Aufgabe
zugleich. Gesundheit ist Gegenstand breiten 6ffentlichen Interesses und umfassender politi-
scher Anstrengungen auf nationaler und internationaler Ebene.

2.5. Gesundheit und Behinderung

Ein adaquates und differenziertes Modell zu den Aspekten der sog. funktionalen Gesundheit

(“Funktionsfahigkeit”) und ihrer Beeintrachtigungen liefert der von der Weltgesundheitsorga-

nisation (WHO) erarbeitete Entwurf der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit

und Behinderung (ICIDH-2)".

Die ICIDH-2 soll eine einheitliche und standardisierte Sprache sowie eine geeignete Syste-

matik zur Beschreibung von Funktionsfahigkeit und Behinderung als wesentliche Bestandtei-

le der Gesundheit einer Person zur Verfligung stellen. Die ICIDH-2 der WHO umfasst jede

mit der korperlichen und geistig/seelischen Verfassung einer Person im Zusammenhang

stehende Beeintrachtigung eines “funktionalen Zustandes” auf den Ebenen des Koérpers, der

Person und der Gesellschaft. Die ICIDH-2 beschreibt detailliert in folgenden Dimensionen®:

» Die Kdrperfunktionen und —strukturen und ihre Beeintrachtigungen (Schadigung, Im-
pairments),

» die Aktivitaten und ihre Beeintrachtigungen,

» die Partizipation und ihre Beeintrachtigungen sowie

» die Kontextfaktoren.

Aus einer Beeintrachtigung einer Kdrperfunktion kénnen bestimmte klassifizierbare Beein-
trachtigungen der Aktivitaten folgen, die ihrerseits zu bestimmten klassifizierbaren Beein-
trachtigungen der Partizipation fiihren koénnen.® Dieses Grundmodell der ICIDH-I aus dem
Jahre 1980 wurde durch die ICIDH-2 grundlegend weiterentwickelt.

Umfang und Qualitat der Einschrankungen von Aktivitaten und der Partizipation ergeben
sich nicht in linearer Determination allein aus der Schadigung der Korperfunktion oder der
Kdrperstruktur, sondern werden maf3geblich durch soziale (Gesetze, Sozialleistungen, sozia-
le Normen usw.) und physische (natirliche Umwelt, Hilfsmittel usw.) Kontextfaktoren mitbe-
stimmt. Das der ICIDH-2 zugrundeliegende Verstandnis (Paradigma) integriert also das me-
dizinische Paradigma (Behinderung als individuelles Problem im Ergebnis von Krankheit,
Trauma usw.) und das soziale Paradigma (Behinderung entsteht im Ergebnis gesellschaftli-

“ Dieser Entwurf liegt derzeit als sog. Prefinal Draft(Oktober 2000) vor. Wéhrend die Beta-2-Version noch “International
Classification of Functioning and Disability hiel3, tragt der neueste verdéffentlichte Entwurf den Titel “International
Classification of Disability and Health”. Die Schlufassung der ICIDH-2 wird Ende 2000 erstellt und soll im Mai 2001 von der
Generalversammlung der WHO verabschiedet werden.

® Im Prefinal Draft wurden einige Veranderungen gegeniiber der Beta-2-Version vorgenommen. U. a. wurde fir den bisherigen
Begriff Dimensionen jetzt der Begriff Konstrukte gewahlt.

® Geistige Behinderung beispielsweise findet sich in der Systematik der ICIDH-2 in der Dimension der Kérperfunktionen - die
auch psychische Funktionen einschlieRen(!) - als Beeintrachtigung mentaler Funktionen. Diese mentalen Funktionen kdnnen
in der ICIDH-2 noch weiter differenziert werden.
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cher Mechanismen) und geht von komplexen Wechselwirkungen der Ebenen oder Dimensi-
onen aus.

Die Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit und Behinderung ICIDH-2 wurde in
einem komplizierten und langwierigen Diskurs auf breiter internationaler menschenrechts-
und behindertenpolitischer sowie rehabilitationswissenschaftlicher Basis erarbeitet. Die ihr
zugrundeliegenden Modelle, ihre Begrifflichkeit und Systematik beeinflussen - trotz mancher
wohl unvermeidbarer Unzuldnglichkeiten - schon heute die fachliche Diskussion in Rehabili-
tation und rehabilitationswissenschaftlicher Forschung im In- und Ausland. Die ICIDH-2 wird
auch maf3geblichen Einfluss auf das deutsche Sozialrecht und seine Praxis gewinnen. In der
Diskussion um ein zukiinftiges SGB IX soll sie eine wichtige Rolle spielen.

2.6. Gesundheitsbezogene Leistungen als Bestandteil des Hilfe-

plans

Es wurde schon erlautert, dass es notwendig ist, gesundheitsbezogene Leistungen zukunftig

1) inhaltlich umfassender und differenzierter als bisher zu interpretieren und

2) zum regelmaRigen integrierten Bestandteil der Hilfen fir behinderte Menschen zu ma-
chen.

Stets ist das individuell Notwendige der Mal3stab fur Art und Umfang gesundheitsbezogener
Leistungen fir den Einzelnen. Dies muss selbstverstandlich auch fir Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung gelten. Eine Besonderheit dieser Zielgruppe ist, dass sie be-
sonders umfangreiche Unterstitzung bei ErschlieBung, Durchsetzung und Inanspruchnah-
me ihrer Anspriiche auf angemessene gesundheitliche Versorgung braucht. Die individuelle
Behinderung, namentlich die intellektuelle Beeintrachtigung, kann die eigenstandige Wabhr-
nehmung individueller Gesundheitsrisiken oder Gesundheitsprobleme und den adaquaten
Umgang damit einschranken. Dann obliegt es Angehdrigen, professionellen Betreuern oder
gesetzlichen Betreuern, stellvertretend aktiv zu werden, fur die Veranlassung oder Durchfih-
rung gesundheitsbezogener Leistungen die Initiative zu ergreifen. Die Problematik besteht
allerdings darin, dass es Unerfahrenen und Unkundigen oft schwer fallt, gesundheitliche
Stérungen und Krankheiten friihzeitig zu erkennen und die erforderlichen professionellen
Hilfen zu finden.

Die vorliegende Expertise beschreibt in abstrahierter und verallgemeinerter Weise die inhalt-
lichen Anforderungen sowie die gesundheitsbezogenen Leistungen und die Erbringer dieser
Leistungen (sog. Leistungserbringer). Das bedeutet selbstverstandlich nicht, dass im konkre-
ten Einzelfall jeweils alle Leistungen, quasi das maximale Schema, tatsachlich zur Anwen-
dung kommen sollen. Selbstverstandlich ist stets der individuelle Bedarf - der sich im Verlauf
der Zeit quantitativ und qualitativ verdndern kann - Maf3stab fiir die konkreten MalRnahmen.
Es ist Uberflissig, diesen selbstverstandlichen Aspekt jedes Mal in den einzelnen Beschrei-
bungen zu wiederholen.

Weil jeder Hilfeplan auf ein Optimum an Partizipation und Selbstéandigkeit bzw. Befahigung
dazu zu zielen hat und damit eine Entwicklungsdynamik férdert, verbietet sich eine statische
Betrachtung der Anforderungen. In einer entwicklungsbezogenen Betrachtung ist die Be-
zugnahme auf Aufrechterhaltung und Forderung von Gesundheit oder Linderung von Krank-
heit und Behinderung mit medizinischen Mal3nahmen ebenso wichtig wie die Erbringung von
gesundheitsbezogenen Leistungen fur die Formulierung der Ziele des Hilfeplanes und als
Bestandteil des komplexen Hilfeplanes.

Gesundheitsbezogene Leistungen werden hier als unentbehrlicher und integrierter Bestand-
teil in der Betreuung, Begleitung und Forderung geistig behinderter und mehrfach behinder-
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ter Menschen verstanden - gleichgultig, ob dies in ambulanter oder in stationdrer Form,
durch Angehorige oder durch professionelle Helfer geschieht. Insofern versteht sich das
Konzept als Beitrag zur inhaltlichen Diskussion tber die komplexen Leistungen der Einglie-
derungshilfe fir behinderte Menschen.

Die Grundannahmen der Expertise folgen einer gesamtgesellschaftlichen Entwicklung: Ge-
sundheit und Krankheit werden nicht mehr allein als Aufgabe des Gesundheitssystems oder
der Mitarbeiter der Gesundheitsberufe verstanden, sondern - in differenzierter Verantwort-
lichkeit - als Sache verschiedener Ebenen und verschiedener Beteiligter, von Elternhaus und
Schule bis hin zu den Arbeits- und Lebensbedingungen. Es ist ein wachsender gesellschaft-
licher Konsens, dass im allgemeinen jeder einzelne fir seine Gesundheit mitverantwortlich
ist, dass er sogar als sog. Koproduzent von Gesundheit wirksam werden kann.

Auch geistig behinderte und mehrfach behinderte Menschen kénnen solche Kompetenzen
besitzen, entwickeln oder hinsichtlich der Herausbildung solcher Kompetenzen gefordert
werden — mehr noch, im Interesse ihrer grol3tmoglichen Unabhangigkeit haben sie auch ein
Recht darauf, solchermalRen gefordert zu werden (Empowerment).

In Abhangigkeit von Ausmal3 und Art der Beeintrachtigungen ist es zugleich zeitweilig oder
auf Dauer notwendig, dass andere an ihrer Stelle — Angehorige, professionelle Begleiter
oder auch Mitarbeiter von Gesundheitsberufen — stellvertretend mehr oder minder umfang-
reich solche Aufgaben Ubernehmen, die auf Forderung oder Wiederherstellung von Ge-
sundheit oder auf Linderung oder Vermeidung des Fortschreitens gesundheitlicher Beein-
trachtigungen gerichtet sind. Behinderungsbedingte Einschrankungen der eigenstandigen
Wahrnehmungsfahigkeit, des Verstandnisses flr gesundheitsbezogene Zusammenhénge
oder der Vorausschau auf mdgliche Folgen beginnender Gesundheitsbeeintrachtigungen
verlangen die aktive Unterstiitzung durch die Umgebung als Ausdruck von Verantwortung.

Jeder individuelle Hilfeplan soll ein Optimum an Partizipation (Teilhabe) und ein maoglichst
hohes Mal3 an Selbstandigkeit anstreben. Die in dem Hilfeplan enthaltenen Leistungen und
MalRnahmen, die sich in Art und Umfang stets nach dem individuellen Bedarf und dessen
Veranderungen im Laufe der Zeit richten, sind im Interesse ihrer Effektivitat und Wirtschaft-
lichkeit im groRtmdglichen MaRRe aufeinander abzustimmen. Jede Leistungsaufsplitterung
fuhrt zu Wirkungsverlust und ungentgender Wirtschaftlichkeit im Verhaltnis von Aufwand
und Nutzen. Nicht von ungefahr wird allenthalben Vernetzung und Integration von Leistun-
gen verlangt.

Unter einem - dem heutigen Diskussionsstand entsprechend — weitgefassten inhaltlichen
Verstandnis von Gesundheit sind nicht nur viele Handlungen und Ereignisse im Alltag fur
Gesundheit und Krankheit relevant, sondern die gesundheits- bzw. krankheitsbezogenen
Handlungen sind sehr weit zu differenzieren. Uberwunden werden muss ein Verstandnis von
gesundheitsbezogenen Leistungen, das verengt ist auf die Beseitigung oder Linderung von
Krankheit (kurative Medizin) oder auf die Tatigkeit von Arzten und Angehérigen weiterer me-
dizinischer Berufe.

Neben den kurativen sind préaventive und rehabilitative Ziele von grof3ter Bedeutung. Neben
den Leistungen von Angehérigen der Gesundheitsberufe sind die Verantwortlichkeiten und
Leistungen verschiedener Personen mit unterschiedlicher beruflicher (d. h. zumeist nichtme-
dizinischer) Qualifikation unverzichtbar. Bei diesen Personen kann es sich um den Betroffe-
nen selbst, seine Angehorigen, professionelle Helfer (padagogische Mitarbeiter von ambu-
lanten Diensten, Mitarbeiter im Wohnbereich oder im zweiten Lebensraum usw.) handein.
Damit werden die gesundheitsbezogenen Leistungen und die Zustandigkeiten fir ihre
Erbringung sehr differenziert und umfangreich. Dies belegt auch die Notwendigkeit, in der
Praxis die gesundheitsbezogenen Leistungen und die tbrigen Hilfen zur Teilhabe am Leben
in der Gemeinschaft integrativ zu realisieren.

» Die Leistungen
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Die gewaéhlte Gliederung der gesundheitsbezogenen Leistungen orientiert sich am heutigen
Stand der wissenschaftlichen Diskussion und fachlichen Entwicklung in Gesundheitswissen-
schaft und Rehabilitationswissenschaft, Psychologie, Pflegewissenschaft und Medizin.
Manche Leistungen, die hier als gesundheitsbezogene Leistungen bezeichnet werden, sind
langst selbstverstandlicher Bestandteil der alltaglichen Betreuung von behinderten Men-
schen und werden unstrittig zu den Leistungen im Rahmen der Eingliederungshilfe gerech-
net. Dabei werden sie aber bis heute noch nicht in einem umfassenden konzeptionellen
Rahmen als gesundheitsbezogene Leistungen interpretiert. Andere Leistungen bedirfen
Uberhaupt noch der Beschreibung oder der konzeptionellen Vertiefung; sie missen Uber-
haupt erst noch regelhaft in die Praxis der Hilfen und Angebote fir Menschen mit Behinde-
rungen integriert werden.

Die gesundheitsbezogenen Leistungen kdnnen folgendermafen untergliedert werden:

» Assessment

Kdrperfunktionen und —strukturen und ihre Beeintrachtigung (Impairments)
Aktivitdten und ihre Beeintrachtigung
Partizipation und ihre Beeintrachtigung
Kontextfaktoren

Risikofaktoren

Bewaltigungsstrategien

» Gesundheitsbezogene Hilfeplanung

» Umsetzung des gesundheitsbezogenen Hilfeplanes
Therapie

Pflege

Gesundheits- und therapiebezogene Beratung
Hilfe zur Kommunikation

Hilfe zu Beschaftigung und Arbeit

Hilfe zu Bildung und kultureller Teilhabe

Hilfe zur Mobilitat

Hilfe zur emotionalen und psychischen Stabilitat
Gestaltung der materiellen Umwelt

Gestaltung der psychosozialen Umwelt

\ 27 YVVVVYYY
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» Selbstmanagement/Fremdmanagement
» Praktischer Umgang mit Krankheit und Behinderung im Alltag
» Gesundheitsférderung und Pravention
» Gesundheitsbezogene (Selbst-)Wahrnehmung
» Management von Gesundheitsrisiken

» Servicefunktionen
» Transport
» Begleitung
» Leistungserschliel3ung

» Casemanagement
» Assistenz

Im 3. Kapitel finden sich ausfuhrlichere Beschreibungen und Erlauterungen der Leistungen.
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> Leistungserbringer’

Naturlich ist es u. a. von der Schwere der intellektuellen Beeintrdchtigung und zusétzlicher
Storungen im Bereich von Mobilitat und Kommunikation abh&ngig, ob und in welchem Um-
fang ein geistig behinderter Mensch auf gesundheitsbezogene Leistungen Dritter (Angehori-
ge, Betreuungspersonen usw.) zeitweilig oder dauerhaft angewiesen ist, und welche der
Leistungen er selbst tibernehmen kann.

Wie bereits ausgefihrt, erbringen verschiedene Personen oder Berufsgruppen als sog. Leis-
tungserbringer verschiedene gesundheitsbezogene Leistungen. Wer zu einem konkreten
Zeitpunkt oder in einer bestimmten Situation tatig wird, hangt von der konkreten Problemla-
ge und der konkreten Wohn- und Lebenssituation des Hilfeempfangers einerseits, von der
konkreten Aufgabe und ihren fachlichen Anforderungen andererseits ab.

Die nachfolgende Aufzéhlung der Leistungserbringer gesundheitsbezogener Leistungen —
beginnend mit Angehdrigen und padagogischen Mitarbeitern, endend mit Zahnarzten und
Arzten — spiegelt die Einbettung gesundheitsbezogener MaRnahmen in die alltagliche Le-
benswelt wider. Die Reihenfolge der Aufzahlung gibt weder eine Wertigkeit noch eine Hie-
rarchie von Verantwortung oder Weisungsrechten wieder.

Bei den Leistungserbringern handelt es sich um die folgenden:
Angehorige®
Padagogische Mitarbeiter im Wohnbereich®
Padagogische Mitarbeiter im 2. Lebensraum®®
Sozialarbeiter
Heilerzieher
Sonstige Therapeuten
» Musik-/Kunsttherapeuten
» Reittherapeuten
» Motopaden/Sporttherapeuten
» Heilmittelerbringer

» Logopéaden

» Ergotherapeuten

» Physiotherapeuten

» Masseure/Medizinische Bademeister
» Pflegefachkrafte
Krankenpfleger
Kinderkrankenpfleger
Altenpfleger
(Heilerziehungspfleger)

» (Heilerzieher)

» Hilfsmittelerbringer

» Diplom-Psychologen

> Zahnarzte/Arzte
Dem 3. Kapitel sind ausfuhrlichere Darstellungen zu entnehmen.
» Kommunikation und Koordination

YVVVVYVYY

>
>
>
>

Der Begriff Leistungserbringer geht hier in seiner Anwendung tber die Anwendung im SGB V hinaus.

Ob und in welchem Umfang Angehérige bestimmte gesundheitsbezogene Leistungen erbringen kénnen, héngt von den
&uReren Gegebenheiten der Betreuung (hausliche Betreuung vs. institutionelle Betreuung), von den aul3eremsglichkeiten
und Kompetenzen der Angehérigen usw. ab. Leistungen, die bei hauslicher Betreuung von den Angehérigen erbracht wer-
den, erbringen in einem Heim o. &. padagogische u.a. Mitarbeiter. Dabei kommt es dann zu horizontalen (zwischen gleichge-
stellten Mitarbeitern) und vertikalen (iber die Ebenen der Leistungshierarchie) Arbeitsteilungen.

Zu den Aufgaben von padagogischen Mitarbeitern s. 3. 2. 3.

Unter dem zweiten Lebensraum sind tagesstrukturierende Angebote (Werkstétten, Tagesforderstéatten, Freizeitangebote
usw.) zu verstehen (s. auch 3. 2. 4.)

1% Unter dem zweiten Lebensraum sind tagesstrukturierende Angebote (Werkstatten, Tagesférderstatten, Freizeitangebote
usw.) zu verstehen (s. auch 3. 2. 4.)

® ~

© ©
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Selbstverstéandlich kdnnen und missen auch Personen, die nicht Uber eine spezielle Ausbil-
dung in einem Gesundheitsberuf verfugen, gesundheitsbezogene Leistungen erbringen.
Dies ist ohnehin der Regelfall, wenn solche Leistungen im hauslichen Rahmen durch Ange-
horige erbracht werden. Aber auch fir professionelle Dienstleistungen durch Dienste und
Einrichtungen der Behindertenhilfe trifft dies zu. Dies setzt jedenfalls voraus, sich im not-
wendigen Umgang zu informieren und ggf. zu qualifizieren. Dabei sind jedoch zugleich, z. B.
bei pflegerischen MalRBhahmen mit besonderen fachlichen Anforderungen oder Risiken bei
fehlerhafter Ausfihrung, entweder Grenzen gesetzt (sog. Berufsvorbehalt), oder es sind
bestimmte Rahmenbedingungen (z. B. Anleitung, Pflegestandards, Beaufsichtigung der
Durchfiihrung etc.) geboten.

Gesundheitsbezogene Leistungen bei Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
sind notwendigerweise und zweckmafigerweise in einer interdisziplinaren und teilweise so-
gar in einer transdisziplindren Arbeitsweise zu erbringen. Interdisziplinar heif3t, dass ver-
schiedene Disziplinen (hier auch: Berufe) gemeinsam an der Bewaltigung eines Problems
oder an der Erreichung eines Zieles arbeiten. Transdisziplinar heif3t, dass Handlungsele-
mente einer bestimmten Disziplin durch eine andere Disziplin in deren eigenen Handlungs-
kontext Ubernommen und integriert mitvollzogen werden mussen (z. B. pflegerische Hand-
lungen durch padagogisches Personal). Wenn Angehdrige mit Dritten, etwa mit Angehorigen
bestimmter Berufe (z. B. Krankenpflegekraften), bei der Erfillung einer Aufgabe (z. B. einer
umfangreichen Krankenpflege) arbeitsteilig zusammenarbeiten oder Teile der professionel-
len Aufgabe selbst Gibernehmen, ist dies vom Inhaltlichen her ein Spezialfall interdisziplinarer
oder transdisziplindrer Arbeitsweise.

Interdisziplindre und transdisziplindre Arbeitsweisen oder Aufgaben stellen besondere An-
forderungen an Motivation und Kooperationsfahigkeiten aller Beteiligten (subjektive Bedin-
gungen), vor allem aber an Umfang und Qualitat von Kommunikation und Koordination (ob-
jektive Bedingungen, Merkmale der sog. Prozessqualitat). Kommunikation und Koordination
sind notwendig fur die Festlegung gemeinsamer Handlungsziele, fir die Abstimmung der
MalRnahmen und der jeweiligen Handlungsanteile, fir die Bewertung der Ergebnisse und
ggof. fur die Korrektur der Ziele und des Hilfeplanes. Je komplexer die inhaltlichen Anforde-
rungen oder die MalRnahmen sind, desto héher ist die Anforderung an Umfang und Qualitat
von Kommunikation und Koordination. Dabei reicht Koordination im allgemeinen weit Uber
einfache Absprachen hinaus, sie schlief3t vielmehr aktive inhaltliche und organisatorische
Steuerung ein. Der Zeitaufwand und auch die Anforderungen an personliche und fachliche
Kompetenz sind u. U. erheblich.

Die Qualitat und der Umfang von Kommunikation, Koordination und Steuerung - natirlich
auch die dafur zur Verfigung stehende Zeit - beeinflussen das Ergebnis des Gesamtprozes-
ses und seine Wirtschaftlichkeit (Leistungsaufwand, Ressourcenverbrauch) unmittelbar.

Die inhaltliche Integration von Leistungselementen zu Leistungskomplexen, die dafur erfor-
derliche Kooperation, die verbindliche Kommunikation und die fur alles notwendige aktive
Koordination im Interesse von Ergebnisqualitat und Wirtschaftlichkeit des Leistungsgesche-
hens stehen im Widerspruch zu einem Ansatz, der vorrangig auf Leistungsaufspaltung und
Zustandigkeitsabgrenzung orientiert ist. Vielmehr verlangen sie sozialrechtliche Rahmenbe-
dingungen, die Integration von verschiedenen Leistungen sowie ganzheitliche Zugénge for-
dern.
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3. Vertiefende Beschreibung der Leistungen

und der Leistungserbringer

3.0. Vorbemerkung

Nachfolgend werden die Beschreibungen der gesundheitsbezogenen Leistungen vertieft und
auch weiterfihrende Begrindungen gegeben. Ebenfalls werden mehr ins Detail gehende
Erlauterungen zu den in Frage kommenden Leistungserbringern gegeben.

Dabei ist wichtig, sich die Beziehungen oder Verknipfungen zwischen Leistungen und Leis-
tungserbringern in einer Matrix folgender Grundstruktur vorzustellen:

L eistungen

Leistungserbringer |1

Die nachfolgenden Darstellungen und Ableitungen machen die erforderliche Integration ge-
sundheitsbezogener Leistungen deutlich.

Welcher Leistungserbringer welche Leistung verantwortlich, mitwirkend oder beratend er-
bringt, in welchem Umfang die Leistung erbracht wird, welche Anteile der Leistung dabei von
wem erbracht werden kénnen oder miussen — das alles héngt von vielen Faktoren ab: von
den fachlichen Anforderungen des Einzelfalls, von den aufReren Rahmenbedingungen und
Gegebenheiten, von personlichen Voraussetzungen, oft aber auch von den fachlichen An-
forderungen der Leistungen (z. B. Pflege) oder manchmal auch von gesetzlichen Vorschrif-
ten (z. B. bei heilkundlichen Berufen).

Um die Bandbreite gegebener Kombinationsmoglichkeiten und Erfordernisse zu verdeutli-
chen, werden jeweils unter den Leistungen und Leistungserbringern erganzende Erlauterun-
gen angefuhrt.

3.1. Beschreibungen der Leistungen

Im folgenden werden die einzelnen gesundheitshezogenen Leistungen etwas néher be-
schrieben. Damit soll eine bessere Veranschaulichung, keine abschlieBende Beschreibung
erreicht werden.

Der umfassende Rahmen der Darstellung bedeutet nicht, dass jede der Leistungen Uber-
haupt oder im ganzen Umfang oder zu jeder Zeit von jeder Person mit Behinderungen in
Anspruch genommen werden soll oder muss. Entscheidend fir die Inanspruchnahme der
Leistungen nach Art, Umfang und Dauer ist stets der individuelle Bedarf.

25



3.1.1. Assessment

Der weithin bekannte Fachbegriff Assessment bedeutet Bewertung oder Einschéatzung.
Assessment im vorliegenden Zusammenhang zielt auf die prozessbegleitende Erfassung
aller Faktoren, die Krankheit oder Behinderung auf ihren verschiedenen Ebenen charakteri-
sieren und fir Umgang mit bzw. Bewaltigung von Behinderung oder Krankheit - einschliel3-
lich ihrer Folgen - von Bedeutung sind.

Assessment ist die notwendige Voraussetzung von Hilfe- und Rehabilitationskonzepten im
allgemeinen, von individuellen Hilfeplanen und Rehabilitationsplanen im einzelnen. Je ge-
nauer und umfassender das Assessment im Einzelfall durchgefiihrt wird, desto angemesse-
ner ist der Prozess zu planen, desto besser sind die Ergebnisse des Prozesses zu erfassen
und die weiteren Interventionen zu gestalten.

Assessment hat Prozesscharakter: Viele Feststellungen kénnen erst im Verlauf der Zeit ge-
troffen werden, viele Befunde kdnnen erst durch oder beim Probehandeln erhoben werden,
entwickeln oder verandern sich Uber die Zeit — spontan oder infolge bestimmter Ereignisse
oder im Ergebnis gezielter Interventionen.

Qualifiziertes Assessment wird von Kostentrdgern zunehmend als Grundlage der Leistungs-
gewahrung gefordert.

Die Verantwortung dafiir, dass das Assessment Uberhaupt durchgefiihrt wird (Veranlas-
sungsverantwortung) liegt beim Betroffenen. Erst wenn und insoweit er selbst dazu nicht in
der Lage ist, geht die Veranlassungsverantwortung auf Dritte (z. B. Angehdérige, gesetzliche
Betreuer, Verantwortliche in Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe) Uber.

Unter inhaltlichem Aspekt ist die Veranlassungsverantwortung Bestandteil des Casemana-
gements (s. uU.).

Die Verantwortung fr die Durchfihrung (Durchfihrungsverantwortung) des gesundheitsbe-
zogenen bzw. des krankheitsbezogenen Assessments liegt primar bei Arzten und Diplom-
Psychologen. Andere Berufsgruppen - darunter therapeutische - und Personen aus dem
unmittelbaren Lebensumfeld wirken dabei wesentlich mit, vor allem durch Informationen und
Beurteilungen aus therapeutischen Aktivitaten oder aus dem Alltag. Insofern verlangt As-
sessment stets umfangreiche und qualifizierte interdisziplinare Kooperation.

Im vorliegenden Rahmen sind verschiedene Aspekte von Assessment relevant, die nachste-
hend naher erlautert werden.

Das Assessment erfasst insbesondere folgende Dimensionen *oder Aspekte:

e Korperstrukturen und -funktionen und ihre Beeintrachtigung (Schadigung, Im-
pairment)

« Aktivitaten und ihre Beeintrachtigung

« Partizipation und ihre Beeintrachtigung

» Kontextfaktoren

* Risikofaktoren

e Bewaltigungsstrategien

Die Begrifflichkeit und Systematik flir die vier zuerst genannten Dimensionen entstammt der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit und Behinderung (ICIDH-2) der WHO
(s. 0.).

e Korperstrukturen und -funktionen und ihre Beeintrachtigung (Schadigung, Im-
pairment)

™ \m Prefinal Draft der ICIDH-2 Konstrukte genannt.
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Impairment (offizielle deutsche Ubersetzung dieses Fachbegriffs: Schadigung) ist definiert
als wesentliche Abweichung oder als Verlust von Korperstrukturen oder Korperfunktionen.
Dabei sind Koérperstrukturen anatomische Teile des Korpers wie Organe, Gliedmafien und
ihre Bestandteile. Kdrperfunktionen sind physiologische und psychische Funktionen von
Kdrpersystemen. In diesem Sinne sind auch verminderte intellektuelle Fahigkeiten oder Ein-
schrankungen im Verhaltensrepertoire oder bestimmte umschriebene Defizite im kognitiven
Bereich als Impairment, als Schadigung, zu bezeichnen.

Das Assessment der Schadigungen, der Impairments, bedient sich medizinischer und psy-
chologischer diagnostischer Verfahren (einschl. apparativer und psychologischer Untersu-
chungen). Zunehmend werden standardisierte Verfahren angewandt. Zugleich behalten die
Erhebung der Vorgeschichte, die genaue Beobachtung des Alltagsverhaltens und die klini-
sche Beurteilung ihren enormen Stellenwert fiir die Erfassung von Beeintrachtigungen der
Kdrperfunktionen.

Selbstverstandlich sind deshalb Arzte und Diplom-Psychologen primar verantwortlich fir die
Durchfiihrung des Assessments der Impairments. Die Mitwirkung des Betroffenen, seiner
Angehdrigen, der Mitarbeiter in der Wohnbetreuung, der Mitarbeiter im zweiten Lebensraum,
der Heilpddagogen sowie der therapeutischen Disziplinen usw. ist dabei unverzichtbar, weil
und soweit von ihnen weiterfuhrende Informationen bendtigt werden.

o Aktivitdten und ihre Beeintrachtigung
Die Aktivitaten und ihre Beeintrachtigung sind eine weitere Dimension der ICIDH-2.

Eine Aktivitat ist in der Begrifflichkeit der ICIDH-2 definiert als Durchfihrung einer Aufgabe
oder Tatigkeit (Aktion) durch eine Person. Eine Beeintrachtigung der Aktivitat ist beschrieben
als Schwierigkeit oder als Unmdglichkeit fir eine Person, die Aktivitat durchzufihren.

Die Dimension der Aktivitaten behandelt die Aktivitaten einer Person unter allen Aspekten
menschlichen Lebens, d.h. Aktivitdaten sind der integrierte Gebrauch der Koérperfunktionen
und —strukturen - oft in zweckgerichteter Weise -, z. B. wenn die konkrete Person All-
tagsaufgaben erfiillt. Anders ausgedriickt: Eine Aktivitat ist, was eine Person tut.

Die Dimension der Aktivitaten liefert ein Profil der Funktionsfahigkeit einer Person als selb-
standig handelndes Subjekt in Form von einfachen bis zu komplexen Aktivitaten (z. B. Ge-
hen, Nahrung beschaffen oder Aufgaben l6sen).

Die Aktivitaten einer Person werden im Sinne des WHO-Modells von Behinderung (ICIDH-2)
als beeintrachtigt angesehen, wenn die Person infolge einer Beeintrachtigung ihrer gesund-
heitlichen Integritat konkrete als normal angesehene Aktivitdten nicht oder eingeschrankt
durchfuhrt.

Im Vordergrund des Assessments der Aktivitdten stehen die Analyse der Aktivitaten des
Individuums, die es (einschl. Schule, Beruf, Gemeinschaft) wirklich ausfiihrt und die Analyse
der Einschréankungen von Aktivitaten infolge Beeintrachtigungen der gesundheitlichen Integ-
ritat. Nicht zu bewerten sind hypothetische Aktivitdten — also solche, von denen angenom-
men wird, dass sie die betreffende Person ausfiihren konnte, wenn sie nur wollte - und de-
ren Beeintrachtigungen. Mit der Analyse der Aktivitdten wird es mdoglich, ein differenziertes
Leistungsbild Uber Starken und Schwachen zu erstellen. Therapeutische und Férdermali-
nahmen zielen darauf, Aktivitdten zu ermdéglichen bzw. deren Einschrankungen zu tberwin-
den, zu vermindern oder auf Dauer zu beseitigen.
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Hilfsmittel oder personelle Assistenz als Kontextfaktoren (s. dort) konnen zwar keine Scha-
digung (Impairment) beseitigen, aber bestimmte Beeintrachtigungen von Aktivitdten mehr
oder minder Uberwinden — also die Folgen der Schadigung lindern. Anders ausgedruck:
Ohne Hilfsmittel, Assistenz usw. waren die Aktivitdten der Person eingeschrankt.

Die Durchfihrungsverantwortung fir die gesundheitsbezogene Bestandsaufnahme (As-
sessment) im Bereich der Aktivitaten obliegt primar Arzten und Diplom-Psychologen. Sie
beteiligen daran den Betroffenen, seine privaten oder professionellen Bezugspersonen (An-
gehdrige, Mitarbeiter im Wohnbereich, Therapeuten usw.).

» Partizipation und ihre Beeintrachtigung

Partizipation und ihre Beeintrachtigung ist eine weitere Dimension der ICIDH-2.

Partizipation ist dort definiert als Teilnahme oder Teilhabe einer Person an den verschiede-
nen Lebensbereichen oder Lebenssituationen vor dem Hintergrund ihrer kérperlichen und
geistig/seelischen Verfassung, ihrer Kérperfunktionen und -strukturen, ihrer Aktivitaten, ihrer
Kontextfaktoren (personbezogene Faktoren und Umweltfaktoren). Eine mdglichst umfassen-
de oder uneingeschréankte Partizipation ist das Ziel jeglicher Hilfen zur Eingliederung und
das Ziel jeglicher Rehabilitation.

Unter einer Beeintrachtigung der Partizipation ist ein nach Art und Ausmall bestehendes
Problem einer Person bezuglich ihrer Teilhabe in einem Lebensbereich bzw. in einer Le-
benssituation zu verstehen. Die Partizipation einer Person ist dann beeintrachtigt, wenn ihre
Teilnahme bzw. Teilhabe an einem Lebensbereich ausgeschlossen oder nach Art und Um-
fang vermindert ist.

Partizipation ist das Ergebnis der Wechselwirkung von Impairments, Aktivitaten, Kontextfak-
toren usw. Uber Art und Umfang der Partizipation entscheiden also nicht nur Gesundheits-
zustand und Behinderung, sondern auch Kontextfaktoren in Gestalt der sozialen und
materiellen Umwelt.

Hinsichtlich der Partizipation ist insbesondere zu prifen, unter welchen Bedingungen und mit
welchen Hilfen die Teilhabe am Leben der Gesellschaft zu ermdglichen ist (u. a. im Hinblick
auf korperliche Unabhéangigkeit, Mobilitat, Beschaftigung, Aufnahme und Aufrechterhalten
sozialer Beziehungen, wirtschaftliche Eigenstandigkeit, Orientierungsvermogen etc.).

Die Verantwortung fir die Erfassung der Partizipation, der Einflussfaktoren im Hinblick auf
Partizipation und ihre Beeintrachtigung liegt schwerpunktmafig bei Diplom-Psychologen und
Arzten.

Der Betroffene, seine Angehdrigen, die Mitarbeiter im Wohnbereich und im zweiten Lebens-
raum sowie ggf. weitere Fachleute miissen einbezogen werden.
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« Kontextfaktoren

Unter Kontextfaktoren werden gemaf3 der ICIDH-2 alle Faktoren der sozialen und materiel-
len Umwelt verstanden, die die Partizipation einer Person sowohl positiv als auch negativ
beeinflussen. Sie umfassen alle Umweltfaktoren und externen personlichen Faktoren, die
Bedeutung fir eine Person mit einer bestimmten korperlichen und geistig/seelischen Verfas-
sung und einem bestimmten funktionalen Zustand haben.

Der gesamte konkrete Lebenshintergrund einer Person wirkt als Komplex von Kontextfakto-
ren. Als Kontextfaktoren wirken namentlich Giter aller Art (einschl. finanzieller Mittel), per-
sonliche Unterstitzung und Assistenz, medizinische Dienstleistungen und andere gesund-
heitsbezogene Angebote, soziale, wirtschaftliche und politische Institutionen, soziokulturelle
Strukturen, Normen, Regeln, Gesetze usw.

Aber auch die physische Beschaffenheit der Umwelt, naturgegeben oder vom Menschen
beeinflusst, ist ein Kontextfaktor von gré3ter Bedeutung.

Die ICIDH-2 gliedert die Aspekte der Kontextfaktoren folgendermaf3en:

» Aspekt des Individuums: Er betrifft die unmittelbare, persénliche Umwelt (h&auslicher Be-
reich, Arbeitsplatz, Schule). Er umfasst physische und materielle Gegebenheiten der
Umwelt sowie personliche Kontakte zu Dritten (Familienmitglieder, Bekannte, Kollegen
und Fremde).

» Aspekt der Einrichtungen und Leistungen: Er umfasst kommunale und 6rtliche - offizielle
und informelle - soziale Institutionen und Leistungen, die flr Personen in ihrer konkreten
Umgebung bedeutsam sind. Er umfasst Organisationen und Leistungen hinsichtlich der
Arbeitsumwelt, kommunale Aktivitaten, Behorden, Kommunikations- und Verkehrswesen
sowie informelle soziale Netzwerke.

e Aspekt des Systems: Dazu zahlen in einer Kultur oder Subkultur vorhandene Ubergrei-
fende Ansatze und Systeme, die bestimmte Rahmenbedingungen fur das einzelne Indi-
viduum und fir das Niveau der Leistungen schaffen. Damit umfasst dieser Aspekt so-
wohl Gesetze, Bestimmungen und formale Regelungen als auch informelle Regeln, Ein-
stellungen und Ideologien.

Weil Kontextfaktoren mit allen Dimensionen von Funktionsfahigkeit und Behinderung (Kor-
perfunktionen und -strukturen, Aktivitdten, Partizipation) in Wechselwirkung stehen, bestim-
men sie weitgehend, wie sich eine konkrete Behinderung (Beeintrachtigung von Korperstruk-
turen, Korperfunktionen und Aktivitaten) auf die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben aus-
wirkt. Das Zusammenspiel zwischen der gesundheitlichen Situation einer Person und den
Kontextfaktoren bestimmt Umfang und Qualitat der Partizipation der Person maRRgeblich,
ebenso den Aufwand, der zur Erreichung eines bestimmten Ziels im Hinblick auf Partizipati-
on erforderlich ist.

Die Erhebung der Kontextfaktoren im Rahmen des Assessments ist deshalb von grof3ter
Bedeutung im Hinblick auf die Gestaltung der Hilfen fir Menschen mit Behinderung.

Das Assessment zielt insbesondere auf die Verédnderbarkeit und auf positive Effekte von
Kontextfaktoren.

Das Assessment der Kontextfaktoren obliegt Arzten und Diplom-Psychologen, die dabei mit
dem Betroffenen, mit seinen Angehdérigen, mit den Mitarbeitern im Wohnbereich und in an-
deren relevanten Bereichen (Arbeit, Schule, Freizeit usw.) aufs engste zusammenarbeiten
mussen.
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* Risikofaktoren

Risikofaktoren sind zum ersten jene Faktoren, die bei bestimmten Bevoélkerungsgruppen
(soziale Schicht, Alter, Geschlecht, Beruf, ethnische Zugehorigkeit usw.) die statistische
Wahrscheinlichkeit fur bestimmte gesundheitliche Stérungen, Krankheiten oder Behinderun-
gen erhohen. Oft sind die Zusammenhange sehr komplex oder noch nicht hinreichend er-
kannt. Manchmal sind es gruppentypische Verhaltensweisen, die diese Effekte bewirken.

Risikofaktoren sind zum zweiten jene Faktoren, die bei einem bestimmten Individuum eine
Erh6hung des Risikos fir eine Gesundheitsstérung oder eine Krankheit bewirken. Hier spie-
len neben subjektiv bedingten Verhaltensweisen objektive Gegebenheiten, die das Indivi-
duum aufweist, die Hauptrolle. Dies kdnnen von Geburt an bestehende oder spéter erwor-
bene Gegebenheiten sein.

Bestimmte Gesundheitsstorungen, Krankheiten und Behinderungen stellen ihrerseits selbst
Risikofaktoren fir weitere gesundheitliche Beeintrachtigungen etc. dar. Beispielsweise kon-
nen Nierenerkrankungen zu Bluthochdruck, depressive Erkrankungen zur Alkoholabhéangig-
keit, angeborene Skelettfehlbildungen zu fortschreitenden Lahmungen fihren usw.

Bestimmte Syndrome, die u. a. als ein Symptom geistige Behinderung einschlieBen, weisen
entweder regelhaft oder statistisch gehauft kérperliche oder psychische Beeintrachtigungen
bzw. Risiken auf. Das Down-Syndrom ist dafiir ein anschauliches Beispiel: Erkrankungen
der Atemwege und des Herzens sowie Ubergewichtigkeit (Adipositas) sind haufig. Das Risi-
ko, an einer Leukamie oder einer Depression oder einem grauen Star oder einer besonders
frihen Alzheimer-Demenz zu erkranken, ist beim Down-Syndrom erhoht.

Personen mit Fragile X-Syndrom, der immerhin zweithaufigsten genetischen Ursache von
geistiger Behinderung, weisen nicht nur fast immer bestimmte psychische, Verhaltens- und
kommunikative Besonderheiten auf, sondern leiden Uberzuféllig haufig an Autismus.
Menschen mit dem sog. Williams-Beuren-Syndrom haben charakteristische Probleme mit
der Verarbeitung akustischer Reize. Sie sind au3erordentlich gerduschempfindlich. Gerings-
te akustische Reize kdnnen sie u. U. nachhaltig irritieren, Verhaltensauffalligkeiten, evtl. so-
gar Fremd- oder Selbstaggressionen kénnen resultieren. Menschen mit dem seltenen Louis-
Bar-Syndrom neigen zu Krebserkrankungen und sind auR3erst empfindlich gegentber Rdnt-
genstrahlen.

Inzwischen sind sehr viele genetisch bedingte Syndrome gut beschrieben und auf ihre ge-
sundheitlichen Risiken oder regelhaft dazu gehtérende Beeintréachtigungen untersucht.

Aber nicht nur genetisch bedingte Syndrome weisen solche Risiken auf. Auch bestimmte
Folgezustéande nach vorgeburtlicher oder frihkindlicher Schadigung weisen charakteristi-
sche Risikoprofile auf.

Die Kenntnis solcher Risikoprofile hat nicht nur offenkundige Bedeutung fir die Pravention
(Friherkennung, Frihintervention), sondern auch Folgen fir die Zielformulierung und MalR3-
nahmeplanung im Hilfeprozess.

Werden Risikofaktoren auf dem Hintergrund bestehender Krankheiten oder Behinderungen
wirksam, kénnen sie negativ auf diese zurlickwirken und den Behandlungs- oder Rehabilita-
tionserfolg beeintrachtigen. Viele Risikofaktoren, namentlich die subjektiv bedingten, lassen
sich nur durch die sorgféltige Beobachtung des Alltags erfassen.

Die Erfassung der individuellen Risikofaktoren im Rahmen des gesundheitsbezogenen As-
sessments liegt in der Durchfihrungsverantwortung von Arzten und Diplom-Psychologen,
wobei sie den Betroffenen, die Angehérigen usw. umfassend beteiligen.

» Bewadltigungsstrategien
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Unter Bewadltigungsstrategien (Coping) werden alle individuellen Verhaltensweisen verstan-
den, mit einer drohenden oder gegebenen Krankheit oder Behinderung oder mit ihren Fol-
gen umzugehen. Bewadltigungsstrategien kdnnen sinnvoll und zweckmaéRig, sinnlos, un-
zweckmalig oder risikoreich, angemessen oder unangemessen sein.

Selbstverstéandlich werden individuelle Bewaltigungsstrategien von vielen Faktoren beein-
flusst:

» Gesellschaftliche Bewertung, soziale Akzeptanz

» Personliche Bildung, Information, Verstandnis fur die sachlichen Zusammenhange

» Subjektive Motivation oder Motivierbarkeit

» Subjektiv verfiigbare intellektuelle und praktische Ressourcen

» Wirksamkeit des sozialen Netzes usw.

Damit wird verstandlich, dass insbesondere die schon erdrterten Kontextfaktoren in all ihrer
Komplexitat auf die Bewaltigungsstrategien einwirken. Auch die ErschlieBbarkeit oder Ver-
flgbarkeit bestimmter positiver Kontextfaktoren gehdrt zum Repertoire von Bewaltigungs-
strategien.

Bewadltigungsstrategien hangen also nicht nur von subjektiven Faktoren, sondern auch von
Art und Umfang entsprechender Hilfen ab und sind oft gezielt modifizierbar. Namentlich die
personlichen Interaktionen zwischen dem Betroffenen und seinen Bezugspersonen und Hel-
fern kdnnen Bewaltigungsstrategien positiv oder negativ beeinflussen.

Deshalb ist nicht allein die Erfassung der bestehenden Bewaltigungsstrategien wichtig, son-
dern auch die Einschatzung ihrer Veranderbarkeit.

Die Verantwortung fur das Assessment von gesundheitsbezogenen Bewaltigungsstrategien
obliegt Arzten und Diplom-Psychologen. Sie beziehen notwendigerweise den Betroffenen,
seine Angehdrigen, die Mitarbeiter im Wohn- und Arbeitsbereich usw. ein.

3.1.2. Gesundheitsbezogene Hilfeplanung

Der gesundheitsbezogene Hilfeplan zielt auf die Erhaltung der Gesundheit, auf die Verhinde-
rung, Linderung oder Heilung von Krankheiten, auf die Vermeidung oder Verminderung von
Behinderung und Pflegebediirftigkeit und damit auf die Ermdglichung von Aktivitdten und
Partizipation.

Der Hilfeplan umfasst die Formulierung der Ziele und Mafinahmen in inhaltlicher und organi-
satorischer Hinsicht.

Auf der Grundlage des umfassenden Assessments und seiner Auswertung kann der Hilfe-
bedarf ermittelt werden. Gemeinsam — so weit es geht — mit dem Betroffenen, ersatzweise
mit seinen Bezugspersonen, Angehdrigen usw., werden die Ziele des Hilfeplans formuliert.

In die Formulierung der Ziele — gegebenenfalls hierarchisiert und zeitlich gestaffelt - miissen
die Assessment-Ergebnisse einflieen. Die Assessment-Ergebnisse werden gebraucht, da-
mit die Ziele in Umfang und Qualitat dem Individuum und seinen Moglichkeiten, aber auch
den objektiven Bedingungen angemessen sind. Die Ziele missen sich an dem Hauptziel der
Partizipation, der umfassenden sozialen Teilhabe, orientieren; ihm haben sie zu dienen.
Zugleich hat sich der Hilfeplan nach MaRgabe des sachlich Notwendigen zu richten. Uber-
und Unterforderung sind genauso zu vermeiden wie Verschwendung von Ressourcen fir
unrealistische Ziele.
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Im Blick auf die formulierten Ziele sind die Malinhahmen im einzelnen und ihre inhaltliche und
organisatorische Integration in einem Gesamtplan zu bestimmen. Auch hierbei sind die Er-
gebnisse des umfassenden Assessment zu beachten, damit die einzelnen Malinahmen den
individuellen Gegebenheiten entsprechen, ihre geplante Wirkung tatsachlich entfalten kon-
nen, Kompetenzen der betroffenen Person einbeziehen, fordern und Uberforderungen ver-
meiden.

Der gesundheitsbezogene Hilfeplan ist als integrierter Bestandteil des umfassenden, ganz-
heitlichen Hilfeplanes zu gestalten, um gegenlaufige Effekte von MalRnahmen oder Rei-
bungsverluste auszuschlieRen, finanzielle Ressourcen wirtschaftlich einzusetzen — insbe-
sondere vermeidbare Kosten zu verhindern - und Synergieeffekte in fachlicher und wirt-
schaftlicher Hinsicht zu férdern. Je mehr Personen, Berufsgruppen, Stellen, Organisations-
einheiten usw. an der Erbringung der Hilfen beteiligt sind, desto mehr missen die Voraus-
setzungen fur Abstimmung und Zusammenarbeit im erforderlichen MalRe gewahrleistet sein.

Der Hilfeplan, seine Ziele und Malinahmen, missen im Verlaufe der Umsetzung regelmafig
Uberprift und unter Bezug auf die Ergebnisse des aktuellen Assessments angepasst, korri-
giert oder erganzt werden.

Die inhaltliche Erstellung des Gesamthilfeplans ist ein Prozess, an dem verschiedene Per-
sonen, Professionen und MaflRhahmetrdger zusammenarbeiten, um ihre Sicht und Erfahrun-
gen einzubringen.

Die Verantwortung dafir, dass ein umfassender Gesamthilfeplan aufgestellt wird, liegt im
Prinzip beim Betroffenen selbst. Insoweit er selbst diese Verantwortung nicht wahrnehmen
kann, missen seine Bezugspersonen, Betreuer usw. diese Aufgabe wahrnehmen. Daneben
besteht die gesetzliche Verpflichtung des Leistungstragers, einen ganzheitlichen umfassen-
den Gesamtplan im Rahmen des BSHG (8 46) oder einen Rehabilitationsgesamtplan im
Rahmen des Rehabilitationsangleichungsgesetzes (8 5, Abs. 3) aufzustellen.

3.1.3. Umsetzung des gesundheitsbezogenen Hilfeplanes

Der Hilfeplan wird verwirklicht durch die Umsetzung des Hilfeplans, durch die Ausflhrung
der geplanten MalRBhahmen. Eine erfolgreiche Umsetzung - mit guten inhaltlichen Ergebnis-
sen unter Beriicksichtigung der Wirtschaftlichkeit - verlangt in der Regel eine interdisziplina-
re und transdisziplinare Arbeitsweise (s. 0.).

Die nachfolgenden Beschreibungen konkretisieren diese Umsetzungen im Hinblick auf be-
sonders relevante Teilaspekte der gesundheitlichen Versorgung. Einzelne dieser Dimensio-
nen lassen sich schwerpunktmafig bestimmten Berufsgruppen zuordnen, dennoch ist die
Umsetzung des Hilfeplanes gemeinsame Aufgabe aller Beteiligten.
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3.1.3.1. Therapie

3.1.3.1.1. Allgemeines

Unter Therapie werden hier alle therapeutischen MaRnahmen im engeren Sinne (einschl.
der diagnostischen MafRnahmen und &arztlichen Verordnungen) verstanden. Diese Prazisie-
rung ist hier erforderlich, weil der Therapie-Begriff teilweise sehr weit und unscharf begrenzt
verwendet wird.

Therapeutische (einschl. pflegerischer) MaRhahmen verlangen einen sog. Therapieplan als
Bestandteil des Hilfeplans, um alle notwendigen MafRnahmen und flankierenden Hilfen in der
erforderlichen zeitlichen Abfolge zu gewahrleisten, um Uberforderung zu vermeiden, um eine
wirtschaftliche Arbeitsweise zu gewahrleisten, um optimale Zielerreichung zu ermdglichen.

Therapeutische Maflinahmen als therapeutische Leistungen werden im Rahmen ihrer pro-
fessionellen Kompetenzen und Pflichten durch Arzte, Psychologen und andere Leistungs-
erbringer durchgefiihrt. Ein besonders wichtiger Aspekt dabei ist das Recht auf freie Wahl
des Arztes bzw. anderer Leistungserbringer.

Die oben ausfuhrlicher beschriebenen Eigenarten der Symptomprasentation, des Verlaufs
von Krankheiten bei Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, aber auch die
Besonderheiten krankheitsbezogener Kommunikation und Kooperation dieser Personen-
gruppe stellen hohe Anforderungen an das persénliche Engagement und die fachlichen
Kenntnisse aller therapeutisch Tétigen, an ihre soziale und kooperative Kompetenz, an die
Gestaltung eines adaquaten Behandlungsrahmens usw. Viel umfassender als blich sind
Bezugspersonen einzubeziehen zur Mithilfe, Ubernahme und Weiterfiihrung bestimmter An-
teile von Behandlung.

Die Bereitstellung entsprechender Settings fir Diagnostik, Therapie, Pravention und Rehabi-
litation einschliel3lich besonderer Assistenz, besonders die Bereitstellung von ausreichender
Zeit fur Beratung, Information und Unterweisungen der Bezugspersonen, Angehorigen, ge-
setzlichen Betreuer etc. ist die entscheidende Voraussetzung fur erfolgreiches therapeuti-
sches Handeln. An der Kommunikation mit dem sonstigen Umfeld des Betroffenen entschei-
det sich mal3geblich ob und in welcher Qualitat therapeutische Hilfen in Anspruch genom-
men werden und zur Wirkung kommen.

Vielfach ist es sogar unumganglich, die therapeutischen Malinhahmen — z. B. Physiotherapie
— im gewohnten Lebensumfeld des Betroffenen (Wohnung, Werkstatt, Heim usw.) zu reali-
sieren, um seine Mitarbeit zu fordern und den erforderlichen Transfer von Informationen in
Beratung, Unterweisung etc. von Bezugspersonen praxisnah und lebensweltbezogen zu
gestalten.

Die arztlich-therapeutischen Leistungen im allgemeinen umfassen:

. Behandlung (Diagnostik und Therapie) akuter und chronischer Erkrankungen, darunter
insbesondere auch die Diagnostik und Therapie seltener Erkrankungen, Symptome,
Syndrome usw.

« praventive Maflnahmen einschlief3lich Beratung und Anleitung von Bezugspersonen

. rehabilitative MaRnahmen in Form von Rehabilitationsdiagnostik, Assessment, Rehabili-
tationsplanung, Koordination und Uberwachung der RehabilitationsmaRnahmen.

Hinzu kommen, eng verbunden mit therapeutischen Aufgaben

« Sozialmedizinische Beratung, Beurteilung und Begutachtung usw.

- Beratung, Anleitung und praktische Unterweisung von Betroffenen, Angehérigen bzw.
Mitarbeitern der Wohnbereiche, des zweiten Lebensraumes usw.

« Information und Beratung gesetzlicher Betreuer usw.
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Von grofRer Bedeutung fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung sind zahn-
arztliche Leistungen. Sie umfassen kurative diagnostische und therapeutische MalRhahmen
zur Behandlung von Zahn-, Mund- und Kiefererkrankungen sowie praventive MalRhahmen
zur Vorbeugung derselben. Die Beratung zu prophylaktischen Aspekten spielt eine besonde-
re Rolle. Die zahnarztlichen Leistungen beeinflussen nicht nur die Funktionsfahigkeit des
Gebisses und des Verdauungstraktes, sondern auch das auf3ere asthetische Erscheinungs-
bild. Von daher kann die zahnéarztliche Behandlung einen wichtigen Beitrag zur sozialen In-
tegration leisten. Hinzuzufligen ist, dass — unerkannte oder unbehandelte - ernste Zahnprob-
leme nicht nur auf das Befinden allgemein nachteilig einwirken, sondern sogar Gesundheits-
stérungen im kdrperlichen und psychischen Bereich bis hin zu Verhaltensauffélligkeiten nach
sich ziehen kdnnen.

In der zahnérztlichen Versorgung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
sind nicht nur spezielle Kenntnisse und Erfahrungen vonndten, sondern sehr h&ufig auch
spezielle Settings und Arrangements unentbehrlich: Haufig werden Behandlungen in Sedie-
rung oder Narkose notwendig. Auch spielen Unterweisungen von Bezugs- und Betreuungs-
personen hinsichtlich der Mundhygiene eine grof3e Rolle, wenn der Betroffene selbst nicht
im angemessenen Umfang damit zurecht kommt.

Weitere sehr wichtige therapeutische Leistungen flr Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung sind Krankengymnastik, Ergotherapie, Sprachtherapie, Motopadie, Musikthe-
rapie, Kunsttherapie, Reittherapie usw. Heilpadagogik erbringt therapeutische Leistungen,
wenn es sich um therapeutische Einzelférderung handelt, z. B. bei emotionalen Stérungen
oder Verhaltensauffalligkeiten. Einige solcher Leistungsangebote kommen nicht systema-
tisch im Leistungskatalog der Gesetzlichen Krankenversicherung vor, obwohl offenkundig
ist, dass sie fur die Zielgruppe besonderes wichtig sind. Die haufigen komplexen Behinde-
rungsfolgen (z. B. L4hmungen, Gangstorungen, Koordinationsstorungen, Storungen der
Feinmotorik, Sprach- und Sprechstérungen) vieler Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung bedingen, dass dieser Personenkreis in einem uberdurchschnittlichen Mal3e
auf solche therapeutischen Leistungen angewiesen ist. Dabei geht es um die Aufrechterhal-
tung oder Verbesserung von Mobilitéat, korperlicher Leistungsfahigkeit und Kommunikation,
aber auch von Aktivitdten des téaglichen Lebens und Selbstversorgung usw. Alle diese As-
pekte lassen sich in der ICIDH-2-Systematik auf den Dimensionen Aktivitaten und Partizipa-
tion abbilden und klassifizieren.

Solche therapeutischen Leistungen kénnen natirlich auch nach interkurrenten Erkrankun-
gen oder Verletzungen (z. B. postoperative Bettlagerigkeit, Ruhigstellungen nach Knochen-
briichen) nétig werden. Dann sind sie oft besonders haufig und intensiv erforderlich. Bei vie-
len Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinderungen gehoéren sie zum Kern der auf
die Forderung von Partizipationschancen und Lebensqualitat gerichteten komplexen Malf3-
nahmeplanung. Es ist naheliegend, dass die Malinahmen um so sinnvoller und angemesse-
ner sind, je mehr sie auf die lebensweltlichen Bezuge der Betroffenen abgestimmt und in
diese integriert sind. Eine solche Integration férdert die Motivation des Betroffenen und sei-
ner Bezugspersonen, erlaubt eine praxisnahe Erfolgsbewertung und mobilisiert ggf. thera-
peutische Potentiale in der Alltagssituation (z. B. Ubungseffekte).

Besonders hervorzuheben ist, dass fur die erwéhnten therapeutischen Leistungen tber das
bereits Gesagte hinaus gilt, dass viel fachliches Wissen und praktische Kompetenz sowie
erheblicher Zeitaufwand bei oft langfristig angelegten Therapieplanen erforderlich sind.

Die Versorgung mit Hilfsmitteln (Rollstihle, Gehhilfen, Prothesen, Orthesen, Horgeréte, Bril-
len, Kommunikationshilfen usw.) gehort inhaltlich zu den therapeutischen Leistungen. Der
ICIDH-2 zufolge sind Hilfsmittel als Kontextfaktoren zu klassifizieren.

Die Erstellung einer Konzeption fur Hilfsmittel, deren Beschaffung, Gebrauchsschulung und
ggf. die individuelle Anpassung obliegt den Fachberufen, den sog. Hilfsmittelerbringern (s.
dort). Der Betroffene, Bezugspersonen und ggf. ein ganzes therapeutisches Team sind dar-
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an zu beteiligen. Fur die individuellen Hilfsmittel ist in der Regel eine arztliche Verordnung
erforderlich.

Es ist unmittelbar einsichtig, dass Hilfsmittel aller Art wesentlich tber den Erfolg aller - auch
der padagogischen — Forderbemiihungen entscheiden. Sie beeinflussen nicht zuletzt Motiva-
tion und Lebensqualitat. Sie verhelfen zu einem jeweiligen Optimum an individueller Selb-
standigkeit und Unabhangigkeit. Insofern setzen sie u. U. sogar bestimmte Ressourcen frei,
die sonst fur bestimmte Assistenzleistungen bendtigt wirden.

Vorsicht ist geboten gegeniber dem nicht hinterfragten Einsatz von solchen Hilfsmitteln (z.
B. Rollstiihle), wie sie in Einrichtungen vorgehalten werden und vorgehalten werden mussen.
Oft werden solche “unpersodnlichen” Hilfsmittel namlich dem individuellen Bedarf nicht ge-
recht und kénnen sogar zu Folgeschaden (z. B. Haltungsschaden oder Druckschadigungen
durch fehlangepasste Rollstiihle) fihren.

Die Kompetenzen therapeutischer Professionen sind einzubeziehen bei der Hilfeplanung des
Einzelfalls. Darliber hinaus sind sie im sinnvollen Umfang in die Gestaltung der psychosozia-
len Umwelt (Wohnen, Arbeit, Freizeit usw.) und der unmittelbaren physischen Umwelt
(Wohn- und Arbeitsrdume) angemessen einzubinden.

Behandlungspflege (oder spezielle Pflege) ist Bestandteil der Therapie und in der Regel an
arztliche Anordnung gebunden.

Der Betroffene, seine Bezugspersonen - seine Angehorigen, die Mitarbeiter im Wohnbereich
oder im zweiten Lebensraum usw. - wirken an der Umsetzung der Therapie mit. Die Mitwir-
kung kann je nach ihrer Form und Intensitat die therapeutischen Bemuhungen unterstitzen
oder hemmen. Die Motivation aller Beteiligten und die Fahigkeiten zur Kooperation entschei-
den daruiber wesentlich mit. Es kann sich der Sache nach um eine unmittelbare Mitwirkung
in der therapeutischen Situation oder um die Vorbereitung, Fortfihrung therapeutischer
Malnahmen, die Forderung der Motivation etc. handeln.

Die Verantwortung fur die Aufstellung eines Therapieplanes im engeren Sinne - in Abstim-
mung mit allen Beteiligten - ist eine arztliche Aufgabe. Die Sicherstellung der Umsetzung ist
als Therapiemanagement auch als Bestandteil von Casemanagement beschreibbar.

Rehabilitationsmedizinische Versorgung ist definiert als Beitrag der Medizin zum Gesamt-
prozess von Rehabilitation (medizinische, berufliche und soziale Rehabilitation). Rehabilitati-
onsmedizinische Versorgung erfordert besondere Kenntnisse und Erfahrungen sowie spezi-
fische Arbeitsweisen. Meist werden solche Aufgaben durch besonders erfahrene Arzte der
Allgemeinmedizin, Orthopadie, Neurologie oder Rehabilitationsmedizin, wahrgenommen.
Eher selten kommen stationédre medizinische RehabilitationsmalRnahmen, die allerdings nur
von begrenzter Dauer (3 bis 6 Wochen) sind, in Betracht. Die Unterversorgung auf diesem
Gebiet ist bislang nicht angemessen bewadltigt.

Vor allem sind dringend ausreichende Angebote der kontinuierlichen wohnortnahen Rehabili-
tation von Menschen mit Behinderungen zu entwickeln.

3.1.3.1.2. Besondere therapeutische Leistungen

Die nachfolgend aufgeflihrten besonderen therapeutischen Angebote sind fiir Menschen mit
Behinderungen von besonderer Bedeutung. Sie werden mehr oder minder differenziert in
den Einrichtungen verschiedener Trager angeboten. Die Heileurythmie ist ein spezielles An-
gebot anthroposophischer Einrichtungen. Die nachfolgende Darstellung der besonderen
therapeutischen Leistungen in der Begrifflichkeit anthroposophischer Dienste und Einrich-
tungen soll verdeutlichen, wie in einem spezifischen Therapiekonzept solche Angebote for-
muliert werden koénnen. Als besonderes Beispiel eines ganzheitlichen Forderansatzes sind
die differenzierten Therapiemdoglichkeiten mit dem Pferd beschreiben
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Kunsttherapie

Bei gestorten Organfunktionen, Entwicklungsstorungen, Behinderungen und Erkrankungen
konnen die gestorten Prozesse mittels kiinstlerisch-therapeutischer Ubungen positiv beein-
flusst werden.

Der heilende Prozess wird dabei unter therapeutischer Begleitung vom Patienten aktiv selbst
vollzogen. Aktive Auseinandersetzung mit Material, Farbe, Form, Klang, Sprache oder Be-
wegung fuhrt ihn zum schépferischen Umgang mit den Qualitaten der Welt und seiner eige-
nen Seele.

Im Verlauf der Kunsttherapie werden Gestaltungsprozesse angeregt und eingetibt, die de-
nen des gesunden Organismus entsprechen, bzw. solche, die in der Lage sind, den Entwick-
lungsstorungen oder Behinderungen oder Krankheitsursachen entgegenzuwirken und zum
Ausgleich zu flahren.

Plastisch-therapeutisches Gestalten

Plastisch-therapeutisches Gestalten bringt Vorstellen, Erleben und Handeln in ein lebendi-
ges Wechselspiel. Hauptséachlich wird Tonmit den Handen geformt. Aber auch andere Mate-
rialien wie z.B. Holz, Stein, Gips oder Sand werden zum Ergreifen der Gesetze von Form,
Proportion und Gestaltbildung eingesetzt.

Die Ubungen starken die aufbauenden Krafte des Organismus und fordern eine ausgewo-
gene Verbindung der Seele mit den Lebensprozessen. Je nach Krankheitsgestalt (beson-
ders bei psychischen Krankheiten) werden auch gedanklich ordnende und die Konzentration
fordernde Formen plastiziert.

Maltherapie

Maltherapie férdert das Erleben und Gestalten von Farbqualitdten und Farbprozessen und
den Umgang mit Licht und Finsternis. Als kiinstlerische Mittel dienen Aquarelifarben, farbige
Kreiden, Stifte, Kohle u.a.

Die Ubungen durchwarmen und entspannen den Organismus und fuihren zur Vertiefung der
Erlebnisqualitaten der Seele.

Im Formenzeichnen wird durch die bewusste Gestaltung der Linie, durch rhythmisch ord-
nende Bewegungen, orientierend und haltgebend auf Koordination und Konzentration ge-
wirkt.

Musiktherapie

Musiktherapie sensibilisiert die Mitschwingungsfahigkeit der Seele am Ordnungsgeflige der
Musik. Die Klangerlebnisse sprechen den Atem- und Herzrhythmus an und aktivieren
Grundqualitaten der Seele: Bewusstsein, Gefuhl und Wille.

Neben den verschiedenen Elementen und Qualitaten der Musik wie Melodie, Harmonie,
Rhythmus, Tone, Intervalle wird mit den in der Musik lebenden Gegenséatzen wie laut und
leise, langsam und schnell, hoch und tief den vorhandenen Einseitigkeiten entgegenge-
wirkt. Es werden verschiedene Blas-, Zupf-, Streich- und Schlaginstrumente sowie der Ge-
sang eingesetzt.
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Therapeutische Sprachgestaltung

Therapeutische Sprachgestaltung benutzt die Sprach- und Ausdrucksfahigkeit des Men-
schen als therapeutisches Mittel. Durch die Arbeit an Lautbildung, Stimme und Atem werden
physiologische und seelische Gestaltungsprozesse angeregt, die zu einer Steigerung des
Selbstgefuhls und des Korpererlebens in Sprache, Haltung und Bewegung fuhren.

In Lauten, Rhythmen, Wort und Satzbau findet der Mensch Moglichkeiten, ein differenziertes
Seelenleben zu formen.

Neben Sprech- und Bewegungsiibungen werden verschiedene dichterische Elemente, wie
z.B. Lyrik, Epik und Dramatik, therapeutisch eingesetzt.

Heileurythmie

In der Heileurythmie, die aus der Kunsteurythmie und der padagogischen Eurythmie zu einer
spezifisch anthroposophischen Bewegungstherapie weiterentwickelt wurde, wird der ganze
Mensch als therapeutisches Instrument eingesetzt.

Die heileurythmische Bewegungstherapie setzt bei den drei grundlegenden menschlichen
Fahigkeiten an: Gehen , Sprechen und Denken. In diesen drei Bereichen kdénnen psychomo-
torische Fahigkeiten getibt und gepflegt werden. Durch den geistig-seelischen Ansatz in der
Bewegung bekommt die Heileurythmie einen anderen Stellungswert als andere Bewegungs-
therapien. Es gibt eine Fulle differenzierter Bewegungsablaufen, die je nach dem zu behan-
delnden Menschen, seiner korperlichen Konstitution, seiner seelischen Verfassung, seiner
Entwicklungsstorung oder Behinderung, seinem Erkrankungsprozess und dem davon betrof-
fenen Organ bzw. Organsystemen angepasst und modifiziert werden.

Kinstlerische Therapie

Unterschieden werden:

» Kunstbetrachtung. Selbstverstandlich ist das Betrachten bzw. Héren von Kunstwerken
und kinstlerischen Darbietungen therapeutisch wirksam, ebenfalls eine

» kinstlerische Betéatigung im Freizeitbereich, die einen moglichst breiten Rahmen haben
sollte.

» Die kinstlerische Therapie und die Heileurythmie werden individuell und auf die aktuelle
Situation bezogen arztlich verordnet und der Therapieverlauf wird &rztlich begleitet.

Heilpddagogisches Reiten

Der Umgang mit dem Pferd stellt eine starke emotionale Basis dar, die sich aus Gefiihlen
wie Respekt, Angst, Bewunderung oder Liebe zusammensetzt. Diese Geflihle resultieren
aus der KdrpergrolRe des Pferdes, aus seinem hohen Aufforderungscharakter und nicht zu-
letzt der Fremdheit, die ihm immer bleiben wird, wenngleich eine noch so enge Beziehung zu
dem Tier besteht.

Dadurch hat das Pferd besonders fir Kinder und Jugendliche eine Art Autoritat, der sie Ach-
tung und Liebe entgegenbringen. Das Pferd kann dadurch auch sehr wichtig sein, wenn die
Beziehung von Mensch zu Mensch gestort ist (z.B. beim autistischen Syndrom).

Die starkste Motivation liegt wohl im Reiten selbst. Reiten ist gerade fur Menschen mit Be-
hinderungen ein besonderes Privileg, eine besondere Freude. Reiten bedeutet: sich fortbe-
wegen, getragen werden, auch bewdhren missen - durfen, auch stolz sein, sich beweisen,
etwas beherrschen, gréRer sein, Angst Uberwinden, Neues kennen lernen, etwas leisten und
auch Leistung empfangen.

37



Schon das Umziehen fur das Reiten, die Fahrt oder der Gang zum Stall schaffen eine Kon-
zentration auf das Pferd. Diese Art der Vorbereitung und langsame Einstimmung kann viel-
fach, z.B. auch bei Epilepsie, zu einer wichtigen und unerlaf3lichen Rahmenbedingung ge-
horen.

Wichtige Zielsetzungen sind:

« Aufbau von Vertrauen, Uberwindung von Angsten durch den Kontakt und Umgang mit
dem Pferd und das behutsame Heranfuhren des Reittherapeuten bzw. Reitpddagogen.

e Schulung des seelischen und kérperlichen Gleichgewichtes (Lebens- und Gleichge-
wichtssinn) durch die dreidimensionale Schwingung mit dem harmonischen Rhythmus
auf dem Pferderticken.

» Entwicklung und Schulung des Kérperbewusstseins (Tastsinn) durch Fihlen und Erleben
des eigenen Kdrpers und des Korpers des Pferdes innerhalb der Bewegungserfahrung.

* Entwicklung und Training der Raum - Lage - Orientierung (Bewegungssinn), wobei Beg-
riffe wie oben, unten, vorn, hinten etc. durch Bewegung bewusst gemacht werden.

» Soziale Entwicklungsprozesse im Umgang mit dem Pferd und innerhalb der Gruppe wer-
den geférdert.

* Entspannung und Senkung des Muskeltonus durch die einzigartige dreidimensionale
Schwingung auf dem Pferdericken.

» Besserung von Haltungsschaden und Entwicklung der eigenen Gehfahigkeit durch Sitz-
schulung in der Bewegung und dem Impuls des Bewegungsablaufs des Pferdes in der
Gangart Schritt, welcher artgleich zur menschlichen Gangbewegung diese stimuliert.

Hippotherapie

Die Hippotherapie ist eine physiotherapeutische Ubungsbehandlung auf neurophysiologi-
scher Grundlage. Der Therapeut hat eine spezielle Zusatzausbildung. Indikationen sind neu-
rologische Krankheitsbilder wie zerebrale Bewegungsstorungen, hyperkinetische Syndrome,
inkomplette Querschnittssyndrome, spastische Syndrome oder orthopadische Syndrome
(Wirbelsaulen-, Schultergurtel- und Hiftgelenksbereich)

Therapeutisches Reiten als Sport

Reiten und Voltigieren kann das Angebot sportlicher Aktivitaten fir Menschen mit Behinde-
rungen in eine Richtung erweitern, die ublicherweise sonst nur Nichtbehinderten zuganglich
ist.

3.1.3.2. Pflege

Die Sorge um den eigenen Korper, seine Pflege im Hinblick auf Sauberkeit usw., ist im all-
gemeinen selbstverstandliche Aufgabe jedes einzelnen. Wie und in welchem Umfang er sie
wahrnimmt, héngt von seiner Motivation, seinen Kenntnissen, seinen intellektuellen und
physischen Fahigkeiten, aber auch von der Wirkung sozialer Normative usw. ab.

Viele Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung bedirfen der Unterstiitzung bei
der sog. Grundpflege, weil sie selbst dazu nicht im ausreichenden Mal3e fahig sind. Der indi-
viduelle Unterstiitzungsbedarf reicht von Erinnern, Uberwachen (ber einzelne unterstiitzen-
de Handreichungen bis hin zur vollstandigen Ubernahme der Handlungen durch Dritte.

Uber die Grundpflege hinaus sind ggf. auch MaRnahmen der Behandlungspflege (z. B. In-
jektionen, Verbandwechsel) erforderlich. Pflege soll nach Méglichkeit nicht so rasch und
knapp wie mdglich geleistet werden, sondern neben der Beziehungsgestaltung auch durch
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Einbeziehung und Anleitung des Betroffenem der Férderung seiner Verselbstandigung und
schlieBlich seiner grof3tmoglichen Unabhangigkeit dienen.

Soweit der Betroffene bei seiner personlichen Pflege der Unterstitzung bedarf, erhalt er
diese im allgemeinen von seinen Angehdrigen bzw. von den Mitarbeitern der Dienste und
Einrichtungen der Behindertenhilfe. Die Durchfihrung der Pflege obliegt in der Regel nicht
allein Pflegefachkréften, sondern wird bei Menschen mit Behinderungen oft durch Menschen
anderer Profession oder durch Laien durchgefiihrt. Fur einzelne anspruchsvolle oder risiko-
behaftete Mal3nahmen der Pflege sowie zur institutionellen Sicherung der Pflegequalitat sind
Pflegefachkrafte erforderlich.

Die Beteiligung von nicht pflegerisch ausgebildeten Personen an der Pflege von Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung ist nicht nur notwendig und mdglich, sondern
ausdrucklich sinnvoll: Pflege ist ein integraler Bestandteil der MaRnahmen zur Eingliederung.
Durch Pflegeplane, Pflegestandards, Anleitung und Erfahrungsbildung sowie durch regel-
mafige Fort- und Weiterbildung usw. ist die notwendige Qualitéat von Pflege zu sichern.
Wichtig ist es wahrzunehmen, dass PflegemalRnahmen stets einen wichtigen kommunikati-
ven Aspekt besitzen. Bei schwerstbehinderten Menschen sind sie oftmals lebenslang eine
Hauptquelle von Kérpererfahrung und der Hauptweg der Beziehungsaufnahme zu Dritten.
Damit werden sehr nachdriicklich die Anforderungen an die Qualitat von Pflege und geeig-
nete Mallnahmen zur Sicherung ihrer Qualitat deutlich.

Im Hinblick auf die allgemeine Pflege kommt behandelnden Arzten u. U. eine Beratungs-
funktion zu, im Hinblick auf die spezielle Pflege (Behandlungspflege, Rehabilitationspflege)
auch die Anordnungsverantwortung.

3.1.3.3. Gesundheits- und therapiebezogene Beratung

Bei Erstellung und Umsetzung des Hilfeplanes besteht haufig Beratungsbedarf im Hinblick
auf Zweck und organisatorische Aspekte einzelner Mal3nahmen. So muissen u. a. die Prog-
nose, die geplanten Malinahmen, die flankierenden MaRnahmen, evtl. zu beschaffende
Hilfsmittel u. &. erdrtert werden. Qualifizierte Beratung beeinflusst die Umsetzung des Hilfe-
planes in ihrer Qualitat nachhaltig. Diese Beratung wird in der Regel durch die jeweiligen
Fachkrafte selbst vorgenommen.

Gelegentlich handelt es sich darum, tberhaupt Einsicht und Mitwirkungsbereitschaft bei den
Betroffenen, ihren Angehérigen und Mitarbeitern zu wecken und aufrecht zu erhalten. Bera-
tung ist im allgemeinen begleitender Bestandteil der Therapie, jedoch zeigt die Erfahrung,
dass der Behandlung oft zeitintensive Beratung vorausgehen muss, oder dass zusatzlich
umfangreiche zielgruppenspezifische Beratung anfallt.

Ein wichtiger Aspekt von Beratung — insbesondere gegentiber von Angehdrigen — liegt in der
LeistungserschlieBung. Von gréf3ter Bedeutung im Zusammenhang von Beratung Uberhaupt
ist die Beratung der gesetzlichen Betreuer, damit diese auf der Grundlage einer hinreichen-
den Informationslage ihren verantwortungsvollen Auftrag erfiillen kénnen.

3.1.3.4. Hilfe zur Kommunikation

Die Erarbeitung von Kommunikationsstrategien, die Bereitstellung von technischen und an-
deren Kommunikationshilfen einschl. des Trainings ihrer alltagsbezogenen Anwendung ge-
horen zu den therapeutischen Leistungen (s.0.). Die regelmaRige Unterstitzung bei der An-
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wendung von Kommunikationshilfen flr behinderte Menschen im Alltag gehért zu den per-
sonlichen Assistenzleistungen.

Weitere kommunikative Hilfen sind vorrangig Aufgabe der im Alltag begleitenden Personen
(Angehdrige, Mitarbeiter im Wohnbereich oder im zweiten Lebensraum usw.). Kommunikati-
onsmethoden aus der Heilpddagogik, Logopadie und Ergotherapie sind einzubeziehen. Eine
besondere Rolle spielen zunehmend technische Kommunikationshilfen (Sprachcomputer
Usw.).

Im Umgang mit Gesundheit und Krankheit bzw. der Bewaltigung von Krankheit verfligen
viele Menschen mit Behinderungen nur Uber verminderte sprachliche und nichtsprachliche
Kommunikationsmdoglichkeiten. Dies betrifft beispielsweise die Fahigkeit, Beschwerden ver-
bal zu schildern, Angaben zur Vorgeschichte, zur bisherigen Entwicklung von Gesundheits-
problemen zu machen, Fragen nach dem Befinden zu beantworten, eigene Fragen zu stel-
len und Bedenken und Angste zu &uRern. Manchmal kann noch nicht einmal nonverbal
kommuniziert werden. Unter Hilfen zur Kommunikation werden in diesem Zusammenhang
alle Hilfeleistungen personeller und apparativer Art verstanden, die der Erhellung der Be-
schwerden und der Symptomatik dienen. Dazu gehdren auch nonverbale Kontaktaufnahme
und Kommunikation sowie die Herstellung einer tragfahigen gemeinsamen Beziehungsebe-
ne (z.B. zwischen Arzt/Therapeut und Betroffenem).

3.1.3.5. Hilfe zu Beschéftigung und Arbeit

Arbeit und Beschéftigung sind zentrale Aspekte menschlicher Existenz. Arbeit und Beschaf-
tigung geben Gelegenheit zu sozialer Kommunikation und zum Erwerb von Gemeinschafts-
erfahrung. Sie sind Voraussetzung fiir Selbstwerterleben. Erlebter Erfolg und Wohlbefinden
am Arbeitsplatz wirken auf die Motivation zuriick

Gerade fur Menschen mit schwererer geistiger und mehrfacher Behinderung besitzen darum
Arbeit und Beschaftigung einen hohen objektiven und subjektiven Stellenwert. Die Gestal-
tung des Arbeitsplatzes und der Arbeitssituation kann fur das Gelingen ihrer sozialen Integ-
ration einerseits, fur ihre gesundheitliche Situation andererseits von gro3ter Bedeutung sein.

Gesundheitliche Beeintrachtigungen - insbesondere chronische - und Behinderungen ver-
langen haufig eine individuelle Anpassung des Arbeitsplatzes oder ein funktionelles Training
im Hinblick auf die Ausiibung bestimmter Arbeitsaufgaben.

Gesundheitsprobleme wie Dekubitus oder Inkontinenz etc. bedurfen bestimmter Vorkehrun-
gen wahrend der Arbeit, insbesondere der Méglichkeit, notwendige pflegerische Mafinah-
men durchzufiihren. Bestehender Pflegebedarf darf Arbeit fiir Menschen mit Behinderungen,
z. B. die Tatigkeit in einer Werkstatt fur Behinderte, grundsatzlich nicht ausschlieen. Eine
besondere Aufgabe kann auch der angemessene Umgang mit interkurrenten Erkrankungen
(einschlieBlich vorbeugender Malinahmen) am Arbeitsplatz sein.

Schwere und Mehrfachbehinderungen sowie Verhaltensauffalligkeiten kdnnen es notwendig
machen, die gesamte Arbeitsplatzsituation einschlie3lich der zeitlichen Ablaufe sehr indivi-
duell zu gestalten. Ein typisches Beispiel ist die notwendige Strukturierung der Arbeitsum-
welt und der zeitlichen Handlungsablaufe flir Menschen mit autistischen Stérungen. Auch die
gezielte Schaffung von Bedingungen fir verbesserte Aufmerksamkeit und Konzentration (z.
B. Gestaltung reizarmer Raume etc.), die Verminderung des Gerauschpegels, ergonomische
Gestaltung der Arbeitsplatze, dem Einzelfall angepasster Vorrichtungsbau usw. sind wichtige
arbeitspsychologische und arbeitsmedizinische Fragestellungen, die eine Integration solcher
Fachkompetenz in die Gestaltung von Arbeitsplatzen fiir Behinderte notwendig machen.
Dazu gehort natirlich auch das Assessment individueller Schadigungen und beeintrachtigter
Aktivitaten und ihrer Entwicklung Uber die Zeit.
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Die individuellen Gesundheitsgefahrdungen am Arbeitsplatz miissen eingeschatzt und in
eine praventive Strategie umgesetzt werden. Gegebenenfalls missen bestimmte individuelle
Risiken (z. B. epileptische Anfalle) im Hinblick auf die Wahl der Tatigkeit und die Gestaltung
des Arbeitsplatzes beachtet werden.

Verantwortlich sind die Mitarbeiter im zweiten Lebensraum unter beratender Mitwirkung von
Angehérigen und Mitarbeitern des Wohnbereiches. Sie wirken mit Ergotherapeuten, Hilfsmit-
telfachleuten, Diplom-Psychologen und Arzten zusammen.

3.1.3.6. Hilfe zu Bildung und kultureller Teilhabe

Bildung und Kultur sind wichtige Bereiche menschlichen Lebens, personlicher Entfaltung und
Entwicklung. Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung haben ein Recht darauf,
im groRtmdglichen Maf3e zur Partizipation daran unterstiitzt zu werden.

Krankheit und Behinderung — auch im korperlichen Bereich - beeintrachtigen die Teilhabe an
Bildungs- und Kulturangeboten. Von zentraler Bedeutung ist hier der Ausgleich vorhandener
Defizite (z. B. der Feinmotorik oder der Sprache) durch Hilfsmittel (z. B. Computer, Bliss-
System) oder durch personliche Assistenzen (z. B. Transport und Wegebegleitung zu Ver-
anstaltungen). Manchmal sind auch hierbei bestimmte Pflegemalinahmen sicherzustellen (z.
B. bei Menschen unter transportabler maschineller Beatmung).

Sofern der Betroffene selbst Hilfsmittel nur eingeschrankt bzw. nicht nutzen kann, sind Be-
zugspersonen angesprochen, entsprechende Hilfeleistungen zu erbringen.

Angehdrige oder Mitarbeiter des Wohnbereiches sind, sofern der Betroffene nicht selbst das
Notwendige organisieren kann, dafir verantwortlich. Auch Mitarbeiter des zweiten Lebens-
raumes kénnen hier — je nach Lage des Einzelfalls - beteiligt sein.

3.1.3.7. Hilfe zur Mobilitat

Mobilitat meint die Fahigkeit, sich von einem zum anderen Ort bewegen zu kdnnen.

Hilfe zur Mobilitat ist dann notwendig, wenn dem Betroffenen eine Ortsverédnderung wegen
korperlicher Einschrankungen (Schadigungen, Impairments) (z. B. Gehbehinderung), wegen
Sinnesbehinderungen, wegen mangelnder Orientierung usw. nicht oder nur eingeschrankt
aus eigener Kraft moglich ist.

Das Assessment der Beeintrachtigungen, die Feststellung des Hilfebedarfs, die Bereitstel-
lung und Ubung der Anwendung der Hilfsmittel gehéren zur Therapie.

Weitere Hilfen zur Mobilitdt konnen z. B. darin bestehen, den Betroffenen mit diesem Hilfs-
mittel zu begleiten, um die Verwendung des Hilfsmittel im Alltag zu tGben, dem Betroffenen
Orientierungshilfen zu geben, Wegstrecken mit ihm gemeinsam kennen und bewaltigen zu
lernen etc.

Die Hilfe zur Mobilitat im Bedarfsfall ist in erster Linie Aufgabe der Angehérigen bzw. Mitar-
beitern im Wohnbereich; Mitarbeiter im zweiten Lebensraum tbernehmen ebenfalls solche
Hilfen. Fachliche Beratung von einschlagigen Experten kommt unterstitzend hinzu.

3.1.3.8. Hilfe zu emotionaler/psychischer Stabilitat

Bestandteil oder Folge der individuellen Behinderung ist haufig eine eingeschrankte emotio-
nale/psychische Belastbarkeit. Das Leben mit einer Behinderung und das Leben in von Drit-
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ten abhangigen und einschrankenden &ufReren Verhaltnissen stellt selbst oft eine grofRe e-
motionale Belastung dar, fuhrt zu Konflikten, Krankungserlebnissen. Zugleich benétigen
Menschen mit Behinderungen oft Gelegenheiten, personliche Probleme, Sorgen, Angste
usw. in einem vertrauten Rahmen erdrtern zu kénnen.

Es ist unerlasslich, dass dem Betroffenen im unmittelbaren Lebensumfeld Ansprechpartner
zur Verfigung stehen, die ihm die Moglichkeit der personlichen Aussprache, der Erdrterung
personlicher Perspektiven, menschlichen Rat usw. anbieten. Damit ist noch nicht die Ebene
von professioneller psychologischer Beratung oder gar Psychotherapie erreicht. Es kann
aber sein, dass Art und Umfang der Problemlage erforderlich machen zu prifen, ob solche
spezialisierten fachlichen Hilfen angezeigt sind.

Mit der rechtzeitig und in Art und Umfang angemessen verfligbaren Hilfe konnen Eskalatio-
nen emotionaler Destabilisierungen vermieden werden. Solche Eskalationen — beispielsweise
Fremd- oder selbstgefédhrdende Verhaltensweisen — fuhren oft Giber soziale Gegenreaktionen
und Ausgrenzungen zur Stigmatisierung und zur Verscharfung der individuellen Problemla-
gen.

Die beschriebenen Hilfen missen in erster Linie durch Angehdrige bzw. Mitarbeiter im
Wohnbereich und im zweiten Lebensraum erbracht werden. Diese erfahren dabei von Dip-
lom-Psychologen, Arzten, Heilpadagogen und anderen Therapeuten fachliche Beratung und
Begleitung. Es ist zu gewahrleisten, dass Angehdrige oder padagogische Mitarbeiter schnel-
len Zugang zur fachlichen Beratung finden. Damit wird vermieden, dass sie — allein auf sich
gestellt — bei behandlungsbedirftigen Stérungen (z. B. depressiven Stérungen, Zwangssto-
rungen, Verhaltensauffélligkeiten infolge zugrundeliegender psychischer oder korperlicher
Stérungen) den professionellen Behandlungsbedarf (psychologische oder arztliche Psycho-
therapie, medizinische Behandlung) Gibersehen.

Ein anderer wichtiger Inhalt von fachlicher Beratung besteht darin, eventuelle individuelle
Besonderheiten der Erlebnis- und Konfliktbearbeitung, der Merkfahigkeit, der Informations-
verarbeitung, der Impulssteuerung, der Kommunikation, des Sprachverstandnisses usw. zu
klaren und ggf. mit den Ursachen des vorliegenden Behinderungsbildes zu begriinden. Nur
so kénnen inadaquate Ziele, Strategien und Frustrationen bei allen Beteiligten vermieden
und die vorhandenen personellen Ressourcen sinnvoll eingesetzt werden.

Eine besondere Rolle im Zusammenhang von emotionaler/psychischer Stabilitdt und dariber
hinaus besitzen selbstversténdlich seelsorgerische Angebote.

3.1.3.9. Gestaltung der materiellen Umwelt

Die Gestaltung der materiellen (physischen) Umwelt als bedeutsamer Kontextfaktor beein-
flusst maRgeblich, wie sich bestehende Behinderungen und Krankheiten fir den Betroffenen
auswirken.

Deshalb ist eine forderliche Gestaltung der materiellen Umwelt von gro3ter Bedeutung:

e Gestaltung von Wegen, 6ffentlichen Griin- und Parkflachen mit Sitzgelegenheiten etc.

+ Barrierefreiheit von Gebauden,

* Wohnraumgestaltung im Sinne der Unfallverhiitung und der Vermeidung von Selbstge-
fahrdung,

e Spezielles Mobiliar,

e Optische Orientierungssysteme,

» Spezielle Alltagshilfen (Essbestecke, Haltegriffe, Ankleidehilfen, Markierung persénlichen
Eigentums etc.),

» Behinderungsgerechte Kleidung usw.
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Die individuelle Verfigbarkeit solcher Hilfen entscheidet, inwiefern alltédgliche Verrichtungen
selbstandig ausgefiihrt und welche Teilhabe an den vielgestaltigen Lebenssituationen und
Lebensbereichen erzielt werden kdnnen.

Zustandig fur die Gestaltung der materiellen Umwelt im unmittelbaren Lebensumfeld sind
der Betroffene, seine Angehdrigen und Mitarbeiter im Wohnbereich und im zweiten Lebens-
raum. Sozialarbeiter beraten ggf. im Hinblick auf Finanzierungsmoglichkeiten usw. Ergothe-
rapeuten, Physiotherapeuten und ggf. andere therapeutische Berufe beraten hinsichtlich der
optimalen funktionalen Gestaltung.

Gelegentlich bedarf es der arztlichen Verordnung oder arztlicher Stellungnahmen fir Kos-
tentrdger oder Behdrden.

3.1.3.10. Gestaltung der psychosozialen Umwelt

Die psychosoziale Umwelt ist fir Menschen mit Behinderungen wie fir alle Menschen von
grofdter Bedeutung. Die psychosoziale Umwelt als Ganzes reprasentiert ein Blindel von Kon-
textfaktoren. Neben der Vermeidung von Diskriminierungen sind Akzeptanz und die tatsach-
liche Unterstlitzung bei der ErschlieRung des sozialen Umfeldes von grofiter Wichtigkeit. Die
psychosoziale Umwelt ist mehr als die Vielzahl méglicher Einstellungen, Urteile, Werthaltun-
gen. Die psychosoziale Umwelt ist auch die Vielzahl erschliebarer und tatsachlicher Bezie-
hungen zu anderen Personen und sozialen Gruppen. Die Verwirklichung sozialer Beziehun-
gen ist ein zentrales Wesensmerkmal des Menschen und somit auch ein Bedurfnis von
Menschen mit Behinderungen. Wie solche sozialen Beziehungen gelingen, beeinflusst
Selbstwerterleben und Wohlbefinden erheblich. Die WHO-Definition von Gesundheit ver-
wendet soziales Wohlbefinden nicht umsonst als wichtiges Kriterium.

Eine der Behinderung angemessene Gestaltung der psychosozialen Umwelt kann Gesund-
heit, Krankheit und Behinderung bzw. deren Auswirkungen und Verlauf positiv beeinflussen -
insbesondere Uber die Erschliefung von Kontextfaktoren. Dies erfordert zumeist griindliche
Reflexion der Bedirfnisse des Betroffenen und sehr gezielte Anstrengungen seiner Bezugs-
personen.

Angehdrige bzw. Mitarbeiter im Wohnbereich und im zweiten Lebensraum bilden die unmit-
telbare psychosoziale Umwelt und tragen deshalb eine besondere Verantwortung fur deren
forderliche Gestaltung. Sie erhalten darin Unterstiitzung durch Beratung und Begleitung sei-
tens Angehdriger therapeutischer Berufsgruppen.

Die psychosoziale Umwelt umfasst aber mehr als diese unmittelbare Umwelt. Damit wachst
den Personen der primaren psychosozialen Umwelt zugleich die Verpflichtung zu, dem Be-
troffenen bei der ErschlieBung der weiteren psychosozialen Umwelt behilflich zu sein, ihn vor
allem dabei zu unterstiitzen, so weit wie mdglich bei der ErschlieBung dieser weiteren Um-
welt von dritter Seite unabhangig zu werden. Hierbei sind auch kommunikative Hilfen, ggf.
spezielle pflegerische MalRnahmen etc. unabdingbar.

3.1.4. Selbstmanagement — Fremdmanagement
3.1.4.1. Praktischer Umgang mit Krankheit und Behinderung im Alltag

Die praktischen Lebensvollziige im Alltag sind unter Berucksichtigung der Anforderungen
aus Behinderung und Krankheit zu gestalten. Beispielhaft seien genannt: Auswahl und Zu-
bereitung bestimmter Nahrungsmittel (Diat), spezielle Techniken der Zahnpflege, reflektier-
ter Umgang mit den sogenannten Aktivitdten des taglichen Lebens, regelmafige Einnahme
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verordneter Medikamente, Vermeidung von problematischen Selbstmedikationen (z. B. mit
Schlafmitteln) durch eine adaquate Lebensweise (z. B. korperliche Betétigung etc.), ange-
messene Berlcksichtigung von Tag- und Nachtrhythmus (z. b. bei bestimmten Epilepsiefor-
men) usw.

Die Ausfuhrung von Alltagstatigkeiten durch den Betroffenen selbst - ggf. mit erheblichem
Zeitaufwand und Unterstitzung von dritter Seite - hat unter rehabilitativem Gesichtspunkt
allergrof3te Bedeutung. Dies erhalt und fordert eigene Handlungskompetenzen, praktische
Fertigkeiten, starkt Selbstandigkeit und Motivationspotential (Empowerment).

Selbstmanagement bedeutet den eigenstéandigen Umgang mit den Anforderungen aus Be-
hinderung und Krankheit. Selbstmanagement kann in diesem Sinne auch bedeuten, selb-
standig adaquate Hilfen oder MafRnahmen aktiv zu veranlassen, ihre Inanspruchnahme zu
organisieren usw.

Fremdmanagement hingegen bedeutet, dass die entsprechenden Aktivitaten stellvertretend
teilweise oder ganz, zeitweilig oder dauerhaft von Dritten ilbernommen werden mussen.

Ggf. unter beratender oder anleitender Mitwirkung von therapeutischen Berufsgruppen muss
schrittweise im Alltag ein moglichst hoher Grad an Selbstmanagement im Umgang mit Be-
hinderung und Krankheit angestrebt oder aufrechterhalten werden. Gerade bei solchen As-
pekten spielen die Assessment-Ergebnisse eine wichtige Rolle im Hinblick auf die Erfassung
der personlichen Ressourcen des Betroffenen und deren Entwicklung.

3.1.4.2. Gesundheitsférderung und Pravention

Unter Gesundheitsférderung und Pravention werden alle MaRnahmen verstanden, die der
Erhaltung und Forderung von Gesundheit sowie der Vermeidung von Krankheit und zusatzli-
chen Behinderungen dienen. Dazu gehdren z. B. Bewegungsférderung, ausgewogene Er-
nahrung, ausreichender Schlaf, angemessener Umgang mit Genussmitteln, Vermeidung von
Suchtmitteln.

Gesundheitserziehung durch Information, Motivation und fachliche Beratung sowie die Ent-
wicklung eines aktiven Gesundheitsbewusstseins sind wesentliche Elemente des gesund-
heitsbezogenen Empowerments. Auch Menschen mit Behinderungen missen mehr als bis-
her in ihrer Eigenkompetenz, als Koproduzenten ihrer eigenen Gesundheit aufzutreten, ge-
foérdert und beansprucht werden.

Fur Menschen mit geistigen Behinderungen erschlieBen sich die allgemein zugéanglichen
Informationen (z. B. Massenmedien, schulischer Lehrstoff) zur Gesundheitsférderung und
die Angebote der Gesundheitsbildung nur schwer oder gar nicht. Sie bedirfen deshalb der
speziellen Vermittlung, Unterstlitzung und Anleitung. Dabei sind nicht allein inhaltliche As-
pekte, sondern vor allem didaktisch-methodische Besonderheiten zu bertcksichtigen

Aber auch die auieren Lebensbedingungen, der Wohn- und Arbeitsbereich, die Freizeit-
und Sportangebote missen gezielt unter praventiven und gesundheitsférderlichen Gesichts-
punkten gestaltet werden.

Gesundheitsforderung und Pravention sind zunachst Aufgaben des Betroffenen. In Abhan-
gigkeit von seinen Beeintrachtigungen wird er dabei von Angehotrigen bzw. Mitarbeitern im
Wohnbereich und Mitarbeitern des zweiten Lebensraumes unterstiitzt. Angehérige von the-
rapeutischen Berufen begleiten diesen Prozess durch fachliche und methodische Beratung
der Betroffenen, der Angehorigen, der sonstigen Bezugspersonen oder durch aktive Mitwir-
kung. Gesundheitsférdernde Verhaltensweisen missen auch im Alltag verankert und dort
eingetbt werden.
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3.1.4.3. Gesundheitsbezogene Selbstwahrnehmung

Die Wahrnehmung von Stérungen des Befindens oder von frilhen Krankheitsanzeichen, ist
bei Menschen mit Behinderungen oftmals beeintrachtigt (s. 0.). Selbst Schmerzen werden
bisweilen nicht adaquat wahrgenommen bzw. mitgeteilt; oft wirken sie sich nur in mehr oder
minder auffalligem Verhalten aus, z. B. durch Rickzug, Gereiztheit usw. Die Wahrnehmung
und besonders die Interpretation krankheitsbedingter Beschwerden und Erscheinungen ob-
liegt deshalb oft den Begleitern des Alltags.

Die Forderung von gesundheitsbezogener Selbstwahrnehmung durch die Betroffenen und
die Ubung dieser Fahigkeiten ist Aufgabe der Angehérigen bzw. der Mitarbeiter im Wohnbe-
reich oder im zweiten Lebensraum. Angehdérige therapeutischer Berufe unterstiitzen diesen
Prozess durch fachliche und methodische Beratung, Anleitung oder durch aktive Mitwirkung.

3.1.4.4. Management von Gesundheitsrisiken

Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung kénnen besondere Gesundheitsrisiken
(s. 0.) aufweisen, z. B. Dekubitusgefahrdung bei Immobilitaét oder Sensibilitatsstorungen,
erhohtes Infektionsrisiko bei bestimmten Syndromen, Verletzungsrisiken infolge Koordinati-
onsstorungen, Sinnesbeeintrdchtigungen oder Verhaltensauffalligkeiten. Auch selbstverlet-
zende Verhaltensweisen bilden Risiken fur korperliche Folgeschaden.

Der adaquate Umgang mit diesen gesundheitlichen Risiken und Problemlagen stellt einen
wichtigen Teil des gesundheitsbezogenen Managements dar. Dies obliegt als Selbstmana-
gement zunachst dem Betroffenen, der darin von Angehérigen bzw. Mitarbeitern des Wohn-
bereiches und Mitarbeitern im zweiten Lebensraum unterstitzt wird, soweit er dazu nicht in
der Lage ist. Angehdrige von therapeutischen Berufen, besonders auch der Pflege, unter-
stutzen durch fachliche Information, methodische Beratung, Anleitung oder durch aktive Mit-
wirkung.

3.1.5. Servicefunktionen

3.1.5.1. Transport

Viele Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung sind nicht in der Lage, Erbringer
von gesundheitsbezogenen Leistungen, z. B. Therapeuten und Arzte, selbstandig aufzusu-
chen. Dies liegt zum Teil an Beeintrachtigungen der Mobilitat, zum Teil an Beeintrachtigun-
gen der Orientierung.

In solchen Fallen obliegen Transport oder auch Transportbegleitung den Angehdrigen bzw.
den Mitarbeitern im Wohnbereich oder im zweiten Lebensraum. Einrichtungen oder andere
Dienste der Behindertenhilfe verfiigen oft tber spezielle Transportdienste. Mit Wege- und
Wartezeiten féllt der personelle und organisatorische Aufwand fur den Transport erheblich
ins Gewicht, insbesondere wenn neben dem reinen Fahrdienst eine zusatzliche Begleitper-
son bendtigt wird. Bei haufig notwendigen Transporten werden dadurch auch erhebliche
finanzielle Mittel gebunden.
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3.1.5.2. Begleitung

Viele Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung bedurfen infolge von Orientie-
rungs-, Kommunikations- und Verhaltensproblemen der personlichen Begleitung bei ge-
sundheitsbezogenen Aktivitaten wie Arzt- und Therapeutenbesuchen.

Die Begleitung geht tber die Abwicklung des bloRen Transports deutlich hinaus. Schon zum
Be- und Entkleiden sind oft vertraute Begleiter erforderlich. Eine vertraute und informierte
Begleitperson ist nicht selten entscheidend dafiir, wie weit eine therapeutische Beziehung
aufgebaut werden kann, ob die erforderlichen MaRBnahmen ausgefiihrt werden kdnnen,
wenn z. B. Unsicherheit oder Angst zu bewaltigen sind. Die Begleitperson muss sich ada-
guat zu verhalten wissen und mit dem Betroffenen gut vertraut sein, Uber seinen Alltag, sei-
ne Eigenarten und Belange hinreichend Bescheid wissen, kommt es doch oft auf die Uber-
mittlung wichtiger Informationen und Instruktionen in beide Richtungen an. Wichtig ist dabei
vor allem, auch Hinweise und Anweisungen fir den Alltag bzw. die Durchfiihrung erforderli-
cher Anschlusshandlungen (Nachkontrollen, Weiterbehandlung durch Dritte, Anordnungen
zur Medikation, Beobachtungen von Nebenwirkungen von Behandlungen usw.) verlasslich
und korrekt weiterzugeben.

Die Begleitung ist, wenn sie notwendig ist, zundchst Aufgabe der Angehdérigen bzw. der Mit-
arbeiter im Wohnbereich, muss aber oft auch von den Mitarbeitern im zweiten Lebensraum
wahrgenommen werden. Gelegentlich missen sogar therapeutische Fachkréafte die Betrof-
fenen selbst zu diagnostischen MalBhahmen begleiten, um spezielle Auskinfte geben zu
kénnen, wenn der Betroffene dazu nicht in der Lage ist und in der Untersuchungssituation
eine entsprechende Einschéatzung nicht mdglich ist.
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3.1.5.3. Leistungserschlie3ung

Fur manche gesundheitsbezogenen Leistungen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung, z. B. spezielle diagnostische und therapeutische MalRnahmen, ist es nicht oh-
ne weiteres klar, wo sie zu erlangen sind, wie der Rahmen zu organisieren ist, welche An-
tragsverfahren zur Kostentibernahme erforderlich sind usw. In vielen Fallen ist erst noch zu
klaren, welcher Kostentrager in welchem Umfang zustandig ist. Diese Klarung kann sehr
aufwendig und kompliziert sein und behinderte Menschen Uberfordern. Hier ist Beratung
durch Dritte notwendig — dabei ist es mdglicherweise schon kompliziert zu erfahren, wer sol-
che Beratung kompetent und niederschwellig anbietet. Soweit die Betroffenen sich die Leis-
tungen nicht selbst erschlie3en kdnnen, ist dies Aufgabe der Angehdrigen bzw. der Mitarbei-
ter im Wohnbereich. Auch der gesetzliche Betreuer hat hier Pflichten und Rechte der Mitwir-
kung.

Bei speziellen Fragen, die von den Betroffenen, den Angehdrigen bzw. den Mitarbeitern im
Wohnbereich allein nicht hinreichend geklart werden kénnen, oder bei Zustandigkeitsstreit
verschiedener Kostentrager wird die Hilfe von Sozialarbeitern erforderlich. Bei bestehenden
leistungsrechtlichen Abgrenzungsschwierigkeiten zwischen Grund- und Behandlungspflege
im Rahmen von SGB V, SGB Xl und BSHG missen ggf. Sozialarbeiter, Pflegefachkrafte
und Arzte gemeinsam zur Klarung tatig werden.

Schlimmstenfalls kann eine selbstandige Lebensform — ggf. mit ambulanter Betreuung — an
mangelnder LeistungserschlieBung scheitern, so dass — unndétigerweise — eine stationare
Betreuungsform gewahlt werden muss.

Arztliche Gutachten, Bescheinigungen, sozialmedizinische Beurteilungen, medizinische Be-
richte sind oft die Voraussetzungen fiur die tatsachliche LeistungserschlieBung. Selbstver-
standlich sind hierbei gerade im Hinblick auf die Bedarfslagen von Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung spezielles Wissen und eine spezialisierte Handlungskompe-
tenz (Untersuchung des Betroffenen usw.) unabdingbar.

3.1.6. Assistenz

Unter Assistenz werden solche Leistungen verstanden, die als unmittelbar personenbezoge-
ne Hilfeleistungen erbracht werden. Assistenz ist damit eine wesentliche, zentrale und
grundlegende Hilfeleistungsform fur die Bewaltigung des Alltages von Menschen mit Behin-
derungen.

Gesundheitsbezogene Assistenz umfasst die Unterstiitzung, die im Zusammenhang mit ge-
sundheitsbezogenen Leistungen erforderlich ist. Dies kdnnen z. B. die Vorbereitung auf ei-
nen Arztbesuch, die Hilfe bei der Darstellung von Gesundheitsbeschwerden gegenuber ei-
nem Arzt, die Durchsetzung von berechtigten Forderungen bei der Gestaltung von Behand-
lungsmalinahmen, die Hilfe bei der Befiillung von Medikamenten-Dosetts, die Abholung von
Medikamenten aus der Apotheke sein. Assistenz umfasst das personliche Gesprach und die
gesundheitsbezogene Kommunikation. Assistenz ist auch eine Art "Restkategorie”, in der die
Hilfen zur alltaglichen praktischen Lebensfiihrung erfasst werden.

Assistenz wird in erster Linie durch Angehdrige bzw. Mitarbeiter im Wohnbereich wahrge-
nommen. Auch in tagesstrukturierenden Angeboten des zweiten Lebensraumes wirken die
Mitarbeiter in entsprechender Weise mit. Auch Pflegekrafte erbringen Assistenzleistungen,
z. B. wenn sie zu Handreichungen der Korperpflege Anleitung geben.
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Assistenz erfordert in der Regel personliche Présenz. Sie ist integraler Bestandteil der Le-
bensbegleitung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung und lasst sich nur
schwer von anderen Hilfeformen abgrenzen.

Fir manche Assistenzleistungen kann es nétig sein, fachliche Unterweisung und Anleitung
durch Fachkréafte zu geben. Diese Anleitung kann ein wichtiges Element von Qualitatssiche-
rung sein.

3.1.7. Casemanagement

Casemanagement umfasst alle Leistungen, die dazu beitragen, dass die individuell notwen-
digen — hier die gesundheitsbezogenen - Manahmen planmafig und systematisch durch-
gefuhrt werden kdnnen. Effektives, qualifiziertes Casemanagement ist die entscheidende
Voraussetzung fur das fachlich und wirtschaftlich optimale Funktionieren des gesamten ge-
sundheitsbezogenen Maflinahme- und Hilfeplanes.

Casemanagement reicht von der Abklarung der Notwendigkeit der MaRnahmen mit Experten
und Spezialisten Uber die Aufklarung und Motivation des Betroffenen bis hin zur Terminver-
einbarung und Organisation von Transport und Begleitung.

Casemanagement ist in der Regel zunachst Aufgabe der Betroffenen, Uberfordert Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung jedoch haufig, so dass hier ein Bedarf an Hilfe
durch Dritte besteht. Auch fir viele Menschen mit Kérperbehinderungen ist das selbstandi-
ge Casemanagement schwierig, so dass hier Unterstiitzungsbedarf bestehen kann. In der
Regel kann das Casemanagement nur durch Personen angemessen wahrgenommen wer-
den, die Uber den Betroffenen und seine Problemlage hinreichend informiert sind, sein Ver-
trauen genielen und auch im Auftrag des Betroffenen organisatorische Verabredungen tref-
fen kénnen, etwa mit anderen Leistungserbringern.

Das Casemanagement wird in diesen Fallen von den Angehtrigen bzw. Mitarbeitern im
Wohnbereich tbernommen. Ggf. wirkt am Casemanagement auch der gesetzliche Betreuer
mit.

3.2. Die Erbringer von gesundheitsbezogenen Leistungen

3.2.1. Der betroffene Mensch mit Behinderungen

So wie vom einzelnen Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, seinem indivi-
duellen Bedarf und seinen individuellen Bedurfnissen grundsatzlich der Auftrag zur Hilfe
ausgeht — auch wenn er dies infolge der Behinderung nicht immer adaquat formulieren kann
-, S0 ist er selbst zustandig und verantwortlich fiir seine Gesundheit, fir das angemessene
gesundheits- und krankheitsbezogene Verhalten, fur die Inanspruchnahme von Hilfen, fur
die Vermeidung gesundheitlicher Gefahrdung usw.

Soweit Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung nur eingeschrankt oder gar
nicht in der Lage sind, dieser Verantwortung zu entsprechen und die Anforderungen im Zu-
sammenhang mit Gesundheit und Krankheit angemessen zu bewaéltigen, bedirfen sie der
Hilfe und Unterstiitzung durch Dritte. Solche Hilfen durch Dritte sind vielfach nur in bestimm-
ten Situationen oder Ubergangsweise erforderlich, manchmal aber auch langdauernd, zu-
nehmend und umfassend.

Hilfen durch Dritte missen das Recht auf Selbstbestimmung achten. Sie sollen nach Mdg-
lichkeit auch darauf zielen, dass der Betroffene selbst Schritt flir Schritt mehr Kompetenz in
eigener Sache und konkrete Verantwortung Ubernehmen kann. Gewonnene Anschauung
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und Erfahrung aus der konkreten Situation — auch die konstruktive Auswertung von Unzu-
langlichkeiten und Pannen — kdnnen helfen, diesen Entwicklungsprozess zu fordern.

Dabei ist aber stets im Blick zu behalten, dass vorhandene praktische Kompetenzen, vor-
handenes Wissen usw. auch verloren gehen kdnnen, wenn beispielsweise ein Demenzpro-
zess einsetzt. Die pauschale Voraussetzung, dass stets nur eine voranschreitende Entwick-
lung zu erwarten sei, kann dazu fihren, dass neu entstehender Hilfebedarf zu spat wahrge-
nommen wird.

3.2.2. Angehorige

Angehdrige kdénnen — je nach Bedarf und Betreuungssituation - wichtige Aufgaben im Zu-
sammenhang mit gesundheitsbezogenen Leistungen flir Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung haben. Unter Angehdrigen sind hier Eltern, Geschwister, Kinder, aber
auch sonstige Verwandte, nahe Freunde usw. zu verstehen.

Angehdrigen obliegt namentlich dann besondere Verantwortung fiir gesundheitsbezogene
Leistungen, wenn sie mit dem Betroffenen im gemeinsamen Haushalt leben oder die
Betreuung in der Hauptsache durchfiihren bzw. organisieren. Nicht zu unterschatzen sind
Vorbildwirkungen von Angehdérigen hinsichtlich gesundheitsférdernder Lebensweise usw.

In der Regel teilen sich Angehdérige die Betreuung mit anderen Personen oder mit professio-
nellen Diensten oder Einrichtungen der Behindertenhilfe (z. B. ambulante Dienste, Werkstat-
ten fur Behinderte, Tagesforderstatten).

Auch wenn die Betreuung der Betroffenen in stationaren Einrichtungen der Behindertenhilfe
erfolgt, bleiben die Angehdérigen als Bestandteile des primaren sozialen Netzes wichtige “ex-
terne” Bezugspersonen. Die emotionale Bindung gibt ihnen viel Einfluss. Sie sind oft mehr
oder minder Experten im Hinblick auf die Starken und Schwachen, Eigenarten und gesund-
heitlichen Problemlagen des Betroffenen. Sie kénnen damit die Arbeit der professionellen
Begleiter — auch im Hinblick auf die gesundheitsbezogenen Leistungen - maf3geblich unter-
stiitzen. Auch kénnen sie deshalb legitime kritisch-konstruktive Dialogpartner der Dienste
und Einrichtungen der Behindertenhilfe sein.

Welche gesundheitsbezogenen Aufgaben von Angehdrigen nach Art, Umfang und Qualitat
erflllt werden (k6nnen), hangt natirlich neben den Rahmenbedingungen der Betreuung von
deren eigenen Vorstellungen, Einstellungen, Motivationen, Kenntnissen, Fahigkeiten, aul3e-
ren Moglichkeiten usw. ab. Anders als Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe, die
einen bestimmten Umfang und eine bestimmte Qualitat von Leistungen schulden, sind An-
gehdrige nicht ohne weiteres auf solche zu verpflichten. Vielmehr wére es dringend nétig, sie
bei Bedarf und auf Wunsch in verlasslicher Form mit Information, Anleitung oder Unterwei-
sung bei der qualifizierten Erflllung ihrer Aufgaben zu unterstitzen. Das wiirde bereits die
wirkliche Anerkennung ihrer bedeutsamen — in der Regel unentgeltlichen - Leistungen im
Interesse der Gesellschaft verlangen.

Eine sehr herausgehobene Verantwortung kommt Angehdérigen dann zu, wenn sie mit dem
Wirkungskreis Gesundheitsflirsorge die Funktion des gesetzlichen Betreuers ausiiben.
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3.2.3. Padagogische Mitarbeiter im Wohnbereich

Mit den padagogischen Mitarbeitern im Wohnbereich sind jene Mitarbeiter gemeint, die in
Wohnheimen, Wohngruppen, betreuten Gruppen usw. Menschen mit Behinderungen
betreuen und begleiten. In der Regel in Teams - und innerhalb dieser arbeitsteilig — organi-
siert, sind sie mehr oder minder umfassend fur die Gestaltung der Wohnumwelt einschlief3-
lich Freizeit, Kultur, Sport usw. zustandig. Der inhaltliche Umfang der Zustandigkeit hangt
von der Einbindung in institutionelle und lokale Beziige ab.

Die Mitarbeiter im Wohnbereich verfiigen tber unterschiedliche berufliche Ausbildungen und
tatigkeitsbezogene Erfahrungen. Auch wenn professioneller Hintergrund und berufliche Iden-
titat schwerpunktmafig bei der padagogischen Foérderung liegen, muss den Anforderungen
einer ganzheitlichen Sicht standig Rechnung getragen werden. Zu den Aufgaben zéhlen
damit auch die gesundheitsbezogenen Leistungen. Inter- und transdisziplindres Handeln
muss die selbstverstandliche Grundlage sein. Dies setzt nicht nur Steuerung, sondern auch
angemessene Fortbildung voraus.

Fur die padagogischen Mitarbeiter, die im Rahmen von ambulanten Diensten in der Woh-
nung von Menschen mit Behinderungen und ggf. deren Angehdrigen in einem bestimmten
zeitlichen Umfang Hilfen leisten, gilt sinngemalf3 das Gleiche. Hier sind jedoch die besonde-
ren Anforderungen der Rahmenbedingungen und oft der Arbeitsteilung mit Angehérigen zu
beachten.

3.2.4. Padagogische Mitarbeiter im zweiten Lebensraum

Unter dem zweiten Lebensraum sollen hier alle Angebote verstanden werden, die — im Ge-
gensatz zum Wohnbereich — die Tagesstruktur gestalten: Werkstéatten, Tagesforderstatten
usw.

Die Mitarbeiter solcher Angebote tragen im allgemeinen nicht die primare Verantwortung fir
die Gesamtheit des Alltags, leisten jedoch haufig einen nennenswerten Anteil an der Beglei-
tung und Betreuung von Menschen mit Behinderungen in vielen Alltagsaspekten.

Sie sind in unterschiedlichem Ausmal3e mit den vielféaltigen Aspekten Gesundheit, Krankheit
und Behinderung und deren Bewaltigung befasst. Oft kommt ihnen eine wesentliche Funkti-
on in der Unterstlitzung der Angehdrigen oder der Mitarbeiter im Wohnbereich zu.. Zudem
konnen sie Angehdrigen Hinweise auf mogliche Therapien oder andere der Gesundheit
dienliche Mal3nahmen geben bis hin zu geeigneten sportlichen und kulturellen Aktivitaten.

Nicht selten stellt der zweite Lebensraum einen wichtigen Ort der Erbringung von gesund-
heitsbezogenen Leistungen dar, wenn auf andere Weise die Betroffenen diese Leistungen
(z. B. Hilfsmittelversorgung, Krankengymnastik) nicht oder nicht im ausreichenden Malie
erhalten kdnnen.

3.2.5. Sozialarbeiter

Den Sozialarbeitern kommt die Funktion der LeistungserschlieBung, der Beratung von Ein-
zelpersonen und von Diensten und Einrichtungen zu. Gelegentlich tlbernehmen sie Beratung
im Hinblick auf Casemanagement und Assistenz oder sogar das Casemanagement selbst.

Sozialarbeiter kénnen in verschiedener Weise dem Betroffenen, seinen Angehoérigen oder
sonstigen Bezugspersonen zur Verfligung stehen: Als sozialberaterische Dienste der Kom-
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munen und Gebietskdrperschaften, an Gesundheitsdmtern, in Diensten und Einrichtungen
der Behindertenhilfe usw.

3.2.6. Heilpadagogen

Heilpadagogen integrieren padagogische und therapeutische Kompetenzen. Mit ihren spe-
ziellen Kenntnissen und methodischen Ansétzen wirken sie im Hinblick auf die gesundheitli-
che Versorgung mit, z.B. beim Assessment, bei der Aufstellung des Hilfeplans, bei der trans-
disziplindren Umsetzung des gesundheitsbezogenen Mal3nhahmeplanes.

Heilpadagogen gehdren haufig zur personellen Ausstattung von Diensten und Einrichtungen
der Behindertenbhilfe.

3.2.7. Heilmittelerbringer

Diese Gruppe umfasst die Medizinalfachberufe, deren Leistungen zum Regelleistungskata-
log der Gesetzlichen Krankenversicherung (SGB V) gehdren und dort als Leistungserbringer
genannt sind: Logopaden/Sprachheiltherapeuten, Ergotherapeuten, Physiotherapeuten, er-
ganzend Masseure und Bademeister.

Ihre therapeutischen Leistungen sind fir die Bewaltigung von Krankheitsfolgen und von Be-
hinderung von grof3er Bedeutung. Sie leisten tber die unmittelbare Therapie hinaus wesent-
liche Beitrdge zum Assessment, zum Selbst- und Fremdmanagement und zur transdiszipli-
naren Umsetzung des gesundheitsbezogenen MalRnahmeplanes.

Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe verfigen oft im Rahmen ihres personellen
Bestandes Uber Mitarbeiter mit solchen beruflichen Qualifikationen oder vergiten solche
Leistungen unmittelbar gegentber niedergelassenen Therapeuten. Die unmittelbare Verfi-
gung uber solche fachlichen Kapazitaten und Moglichkeiten ihrer gezielten Integration in die
multiprofessionelle oder interdisziplindre Zusammenarbeit ist angesichts der zentralen Be-
deutung ihrer Tatigkeitsfelder (Mobilitat, Aktivitdt, Kommunikation usw.) von gréf3ter Bedeu-
tung. Die Organisationsform ist dabei weniger wichtig als die qualitativ und quantitativ unge-
schmaélerte Verfugbarkeit und Integration der individuell bedarfsgerechten Leistungen.

Die Leistungen niedergelassener Therapeuten dieser Kategorie konnen - falls sie nicht privat
bezahlt werden - nur nach Verordnung durch niedergelassene (Fach-)Arzte erfolgen. Nie-
dergelassene Arzte aber haben bei der bedarfsgerechten Verordnung solcher Leistungen im
Rahmen des gegenwartigen Budgetierungssystems haufig scharfe Restriktionen (Wirt-
schaftlichkeitsprifungen, Regresse) zu gewartigen und verordnen deshalb oft zuriickhal-
tend. Auch sind die Leistungsumfange im Rahmen der Verordnungsfahigkeit zu Lasten der
Kassen begrenzt und werden dem oft langfristigen Bedarf behinderter Menschen kaum ge-
recht. Die oft notwendige und sinnvolle Durchfilhrung mancher Therapien im Rahmen der
Alltagsbedingungen (Tagesstruktur, Wohnheim, private Wohnung) als Hausbesuch ist er-
heblich limitiert. Die Vergitung der Leistungen ist oft nicht aufwandsentsprechend. Somit ist
das Leistungsdefizit im System der krankenkassenfinanzierten Leistungen in zentralen ge-
sundheitsbezogenen Bereichen (Mobilitat, Aktivitat, Kommunikation usw.) strukturell bedingt.

Es ist von grof3ter Bedeutung, dass Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe tber
solche therapeutischen Krafte verfligen, damit sie alltagsbezogen und lebensweltbezogen
den besonderen Bedarf der Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung tatséchlich
abdecken kénnen.
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3.2.8. Sonstige Therapeuten

Diese zusammenfassende Gruppenbezeichnung stellt kein Werturteil dar. Vielmehr soll sie
der Tatsache Rechnung tragen, dass die Leistungen dieser Professionen nicht zum Regel-
leistungskatalog der Gesetzlichen Krankenversicherung gehéren. Gerade fur die angemes-
sene Versorgung von behinderten Menschen sind aber ihre Leistungen von gro3ter Bedeu-
tung. Sie leisten wesentliche therapeutische Beitrage auf dem Gebiet von Bewegung, geziel-
ter Aktivitat, Kommunikation und finden mit ihrem Methodenrepertoire haufig sehr spezifi-
sche, forderliche Zugange zu Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung.

Diese Gruppe umfasst u. a. Musik- und Kunsttherapeuten, Reit- und Sporttherapeuten sowie
Motopaden. Ihre Arbeit ist besonders auch im Hinblick auf Pravention und Gesundheitsfor-
derung bedeutsam. Besonders flr Menschen mit Verhaltensaufféalligkeiten, Entwicklungs-
verzdgerungen etc. kbnnen ihre therapeutischen Angebote entscheidende Fortschritte in der
Bewadltigung der Behinderung bzw. deren Verminderung bewirken (ausfihrlichere inhaltliche
Beschreibung s. oben).

Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe verfligen haufig im Rahmen ihrer personel-
len Ausstattung Uber Mitarbeiter mit solchen beruflichen Qualifikationen oder erlangen ge-
gen Vergutung diese fachlichen Leistungen von externen Fachkraften. Als
Krankenkassenleistungen sind solche therapeutischen Leistungen hingegen nicht regelhaft
zu erhalten.

3.2.9. Pflegefachkrafte

Pflegefachkrafte (insbesondere Krankenpflege, Kinderkrankenpflege, Altenpflege) werden
fur die Ausfuhrung qualifizierter und anspruchsvoller Pflegemal3nahmen bei Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung bendtigt, aber auch fir die Anleitung und Kontrolle
von Pflege durch nicht pflegerisch ausgebildete Personen.

Auch das Training von Aktivitaten des taglichen Lebens, ggf. unter Nutzung von Hilfsmitteln,
gehdrt zu den Aufgaben von Pflegekraften, in speziellen Aufgabestellungen auch von Reha-
bilitations-Pflegefachkraften.

Pflegefachkrafte gehodren in der Regel zur personellen Ausstattung von Diensten und Ein-
richtungen der Behindertenhilfe.

3.2.10. Hilfsmittelerbringer

Zu den Hilfsmittlerbringern gehoéren alle Fachkrafte, die Hilfsmittel (Rollstiihle, Gehhilfen,
Schienen, Orthesen, Prothesen, Horgerate) usw. herstellen, beschaffen, anpassen, ihren
Gebrauch schulen usw. Abgesehen von bestimmten Pflichten der Dienste und Einrichtun-
gen, in einem gewissen Umfang personenungebunden solche Hilfsmittel (z. B. Rollstuhle,
Gehhilfen usw.) vorzuhalten, missen solche Hilfsmittel zumeist individuell bereitgestellt wer-
den. Dazu bedarf es der arztlichen Verordnung oder Bescheinigung gegeniber dem leis-
tungsverpflichteten Kostentrager.

In der Regel werden Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe nur dann tber Hilfsmit-
telerbringer in ihrer eigenen Personalausstattung verfligen, wenn sie sehr spezialisierte (z.
B. rehabilitationsmedizinische) Versorgungsauftrage zu erfillen haben. Im allgemeinen ge-
nigen vereinbarte Formen der Zusammenarbeit.
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3.2.11. Diplom-Psychologen

Diplom-Psychologen kénnen Psychodiagnostik, Psychotherapie und Beratung als unmittel-
bare Leistungen fir die Betroffenen anbieten. Angehdrigen bzw. Mitarbeitern des Wohnbe-
reichs oder des zweiten Lebensraumes bieten sie klientenbezogene Beratung.

Wichtige Aufgaben von Diplom-Psychologen sind die Beratung und die Supervision von
Teams.

Besonders wichtige Aufgaben erfillen sie im Assessment. Standardisierte Verhaltensbeo-
bachtungen und psychodiagnostische Verfahren - insbesondere auf dem Gebiet der Neuro-
psychologie - gehéren zum Repertoire. Es ist sicher, dass eine differenzierte neuropsycho-
logische Diagnostik zur Erfassung spezifischer individueller Starken und Schwachen hin-
sichtlich der Informationsverarbeitung, der Sprachverarbeitung, der kognitiven Teilprozesse
usw. zukinftig an Bedeutung zunehmen und unmittelbar in die férderpadagogische und for-
dertherapeutische Malnahmenplanung einflieBen wird. Nur so wird sich fachlich umsetzen,
was der Begriff von Individualisierung als Leitbegriff verlangt.

Der Bedarf von Angehorigen bzw. Mitarbeitern im Wohnbereich an niederschwelliger und
regelmaBiger (psycho-)therapeutische Unterstiitzung oder psychologischer Beratung im
Betreuungsalltag — z. B. bei Verhaltensauffalligkeiten - ist sehr grof3. Ebenfalls sehr hoch ist
der Bedarf an speziellen psychodiagnostischen Leistungen. Aber auch fur die Mitarbeiter im
zweiten Lebensraum ist entsprechende Unterstiitzung von gréf3ter Bedeutung. Niedergelas-
sene Diplom-Psychologen verfligen zumeist nicht Uber die erforderliche fachliche Kompe-
tenz fur diese Fragen. Auf dem Hintergrund der geltenden Regelungen der Leistungsvergu-
tung haben sie auch kaum die Mdglichkeiten oder den zeitlichen Spielraum fiir solche Leis-
tungen im erforderlichen Umfang.

Es ist unumganglich, dass Dienste und Einrichtungen der Behindertenhilfe im Rahmen ihrer
personellen Ausstattung utber Diplom-Psychologen verfigen oder mit Diplom-Psychologen
im Rahmen spezieller Vergutungsregelungen, die Uber die Begrenzungen der krankenkas-
senfinanzierten Leistungen hinausgehen, zusammenarbeiten.

3.2.12. Arzte und Zahnarzte

Die arztliche Versorgung obliegt Arzten der verschiedenen Fachrichtungen. Neben Arzten
far Allgemeinmedizin werden bestimmte Facharztdisziplinen erfahrungsgemal besonders
haufig gebraucht, so z. B. Internisten, Orthopaden, Augenarzte, Hals-Nasen-Ohren-Arzte,
Neurologen, Psychiater, arztliche Psychotherapeuten, Gynakologen, Arzten fur physikali-
sche und rehabilitative Medizin.

Fur alle arztlichen Leistungen gilt, dass neben besonderen fachlichen Kenntnissen und Er-
fahrungen in der Regel fur Diagnostik und Therapie mehr Zeit als blich aufgewandt werden
muss. Nicht selten ist sogar die Beurteilung im Rahmen des Alltags der betroffenen Person
unentbehrlich. Sinnvolle, praxisnahe Empfehlungen an Angehdrige bzw. professionelle Be-
gleiter aus dem Wohnbereich usw. fir die Umsetzung von therapeutischen MalRnahmen
verlangen angemessene arztliche Kenntnisse tiber den Alltag behinderter Menschen und ihr
konkretes Lebensumfeld.

Die praktische Erfahrung zeigt, dass Angehorige bzw. Mitarbeiter oder ganze Mitarbeiter-
teams im Wohnbereich oder zweiten Lebensraum hohen Bedarf an fachlichem Austausch
mit Arzten, an fachlicher Information und Verhaltensinstruktion haben, der erheblichen Zeit-
aufwand erfordert. Weder solchem Zeitaufwand fir Beratung, Information usw. noch dem
hohen Anteil von gewlinschten oder erforderlichen Hausbesuchen werden die aktuellen Ver-
gutungsregelungen und Budgetierungen niedergelassener Arzte gerecht. Mithin konnen es
niedergelassene Arzte unter wirtschaftlichem Aspekt kaum leisten, besonders viele Men-

53



schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung zu versorgen, obwohl dies im Interesse
von Erfahrung oder fachlicher Schwerpunktbildung gerade sinnvoll wére.

Gelegentlich findet die arztliche Versorgung schwerpunktmafig durch einen in der Einrich-
tung oder in der Nachbarschaft niedergelassenen Vertragsarzt statt. Manche Einrichtungen
der Behindertenhilfe verfiigen sogar tber integrierte &rztliche Dienste.

In vielen Fallen, namentlich wenn die Betroffenen aul3erhalb solchermal3en ausgestatteter
Einrichtungen leben, ist der Zugang zu spezialisierter arztlicher Kompetenz sehr schwierig.

Neben der grundsatzlichen Bereitschaft, sich auf den besonderen Bedarf von Menschen mit
Behinderungen einzulassen, sind fir die Auswahl des behandelnden Arztes insbesondere
das Vorhandensein des notwendigen Settings, das Vorhandensein einschlagiger Erfahrun-
gen, die Bereitschaft und Kompetenz zu rehabilitationsmedizinischer Versorgung entschei-
dend.

Die oft anspruchsvolle zahnarztliche Versorgung obliegt Zahnarzten, gegebenenfalls in Ko-
operation mit Spezialisten wie Kieferorthopaden, Mund- und Kieferchirurgen. Viele genetisch
bedingte Formen geistiger und mehrfacher Behinderung weisen besondere Risiken fir
Zahnanomalien usw. auf. Die Behandlung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung verlangt neben besonderen Kenntnissen und Erfahrung vor allem oft erheblich
mehr Zeit als Ublich, ein entsprechendes Setting und Arrangement der Behandlung. Oft ist
sogar wegen notwendiger Narkosebehandlungen (angstbedingte Verweigerung der Koope-
ration) die Zusammenarbeit mit Anasthesisten erforderlich.

Auch spielen Unterweisungen von Bezugs- und Betreuungspersonen hinsichtlich der Mund-
hygiene eine grofRe Rolle, wenn der Betroffene selbst nicht im angemessenen Umfang damit
zurecht kommt.
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4. Leistungsrechtliche Aspekte

Es sollen hier ausdricklich keine Untersuchung der leistungsrechtlichen Aspekte vorge-
nommen oder gar Vorschlage zur leistungsrechtlichen Einordnung der beschriebenen Leis-
tungen versucht werden. Ein solcher Versuch wirde den Rahmen dieser Expertise sprengen
und Kompetenz und Kapazitat der Arbeitsgruppe Uberschreiten. Gleichwohl sind aus der
inhaltlichen Komplexitat der vorangegangenen Ausfihrungen zu den unentbehrlichen ge-
sundheitsbezogenen Leistungen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
folgende grundsatzliche Konsequenzen zu ziehen:

Viele der Leistungen kdnnen je nach der Sachlage und den Rahmenbedingungen im
Einzelfall systematisch und leistungsrechtlich dem SGB V, dem SGB VI, dem SGB VII,
dem SGB Xl oder dem BSHG (88 39 ff) zugeordnet werden.

So wie das Rehabilitationsrecht zum Beispiel im SGB VI (Gesetzliche Rentenversiche-
rung) oder im SGB VIl (Gesetzliche Unfallversicherung) spezielle Leistungsvorausset-
zungen und Leistungspflichten anerkennt, die inhaltlich von den Leistungen der Gesetzli-
chen Krankenversicherung unterschieden sind, muss auch die spezifische inhaltliche In-
terpretation arztlicher und &rztlich angeordneter Leistungen im Rahmen der Eingliede-
rungshilfe (§839ff BSHG) fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung aner-
kannt werden. Der Gleichsetzung dieser Leistungen mit den Leistungen nach § 37
BSHG (Krankenhilfe) ist entschieden zu widersprechen. Der § 40 BSHG zielt auf Behin-
derungen und beschréankt sich nicht auf Krankenbehandlung nach Mal3gabe des SGB V.
Die notwendige Weiterentwicklung des Systems der gesundheitsbezogenen Leistungen
fur Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung unter dem Gesichtspunkt der
individuellen Bedarfsdeckung wird scheitern, wenn fachliche Entwicklungen aus den leis-
tungsrechtlichen Abgrenzungen heraus begrenzt und behindert werden. Statt dessen ist
das Sozialrecht nach MaRgabe der inhaltlich begriindeten fachlichen Erfordernisse wei-
terzuentwickeln und zu korrigieren. Gesundheitsbezogene Leistungen fur Menschen mit
Behinderungen reichen weit Uber die Leistungskataloge der Gesetzlichen Krankenversi-
cherung hinaus. Die gesundheitsbezogenen Leistungen der Eingliederungshilfe nach
MalRgabe der Leistungskataloge der Gesetzlichen Krankenversicherung zu begrenzen,
verleugnet den besonderen Bedarf von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinde-
rung und das Bedarfsdeckungsprinzip der Eingliederungshilfe.

Ebenso wird die notwendige Weiterentwicklung des Systems der gesundheitsbezogenen
Leistungen fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung unter dem Ge-
sichtspunkt der individuellen Bedarfsdeckung scheitern, wenn die Praxis der Leistungs-
abgrenzung und Leistungsausgrenzung bzw. des Streites um die Kostenzustandigkeit
weiterhin dominiert. Stattdessen ist es unbedingt erforderlich, aus der Sachlogik integ-
rierter MaRnahmen heraus gerade zu integrierten*? oder kombinierten Leistungspflichten
(Mischfinanzierungen) verschiedener Kostentrager oder aber zu einem integrativen Leis-
tungsgesetz fir diesen Personenkreis zu kommen. Namentlich die weitere Diskussion
um das im Entstehen begriffene SGB IX muss die beschriebene fachliche Notwendigkeit
integrierter gesundheitsbezogener Leistungen beriicksichtigen, wenn es fir den Perso-
nenkreis von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung spirbare substantiel-
le Verbesserungen bringen soll.

Die Anerkennung der Notwendigkeit gesundheitsbezogener Leistungen fir den Perso-
nenkreis geistig und mehrfach behinderter Menschen verlangt, diese Leistungen in die
Ausgestaltung der Vereinbarungen nach den 88 93 ff BSHG hinsichtlich der Aspekte von
Leistungsinhalten, Qualitat und Vergltung einzubringen.

Fur die Trager von Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe folgt aus den Aus-
fuhrungen der Expertise, die Qualitatsdiskussion um die Aspekte von Gesundheit und
gesundheitsbezogener Leistungen zu erweitern.

12Integrierte Leistung bezieht sich nicht auf den Sachzusammenhang des §140 SGB V n. F.
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Hinsichtlich der erforderlichen Leistungen durch das Gesundheitswesen - durch das am-
bulante und stationdre medizinische Regelversorgungssystem - ist es dringlich, dass die
Selbstverwaltung und die Gesundheitspolitiker sich dem eindeutigen Handlungsbedarf
stellen und Wege zur Uberwindung der organisatorisch-strukturellen und der fachlichen
Defizite finden. Um den besonderen Bedarf von Menschen mit korperlicher, seelischer
und geistiger Behinderung hinsichtlich der Gesundheitsversorgung im SGB V als An-
spruch zu verankern, bleibt die Forderungen nach einer entsprechenden Ergdnzung des
§ 27 SGB V aktuell. Gleichfalls aktuell bleibt die Forderung nach einer gesetzlichen
Grundlage fur spezielle Ambulanzen fur erwachsene Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung. Eine solche Novellierung des SGB V ware ein wichtiger Beitrag, das
nachweisliche strukturell bedingte Versorgungsdefizit von Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung zu tberwinden und so dem Diskriminierungsverbot des Grund-
gesetzes zu entsprechen.



5. Zusammenfassung

Die vorliegende Expertise geht von folgenden Tatsachen aus:
» Die gesundheitliche Versorgung im medizinischen Regelversorgungssystem genigt dem
speziellen Bedarf von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung nicht.
» Gesundheitsbezogenen Leistungen im umfassenden Sinne sind in den Diensten und
Einrichtungen fir Menschen mit Behinderungen nicht im ausreichenden MalR3e verankert.
» Die sozialrechtliche Absicherung umfassender gesundheitsbezogener Leistungen ist
bereits heute unzulanglich und wird moéglicherweise von zukinftigen Entwicklungen im
Sozialrecht noch weiter beeintrachtigt.
Orientiert an einem umfassenden Verstandnis von Gesundheit und einem rehabilitativ orien-
tierten Verstandnis der Hilfen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung wer-
den die gesundheitsbezogenen Leistungen flur diese Zielgruppe umfassend beschrieben.
Gesundheitsbezogene Leistungen gehen inhaltlich weit Uber die medizinische Versorgung
im engeren Sinne hinaus. Sie missen durch verschiedene Personen, darunter neben Ange-
hdrigen medizinischer Berufe auch padagogische Mitarbeiter und Angehdrige, in inter- und
transdisziplinarer Weise erbracht werden. Hinsichtlich der Art und des Umfangs dieser Leis-
tungen ist stets der individuelle Bedarf zu einem konkreten Zeitpunkt entscheidend.
Art und Umfang umfassender gesundheitsbezogener Leistungen sind begriindet durch den
besonderen Bedarf von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung an gesund-
heitlicher Versorgung und in der zentralen Stellung von Gesundheit in ihrer Wechselwirkung
mit Behinderung. Behinderung wird in der vorliegenden Expertise auf dem konzeptionellen
Hintergrund der Internationalen Klassifikation von Funktionsfahigkeit und Behinderung
ICIDH-2 der WHO beschrieben.
Weil Gesundheit ein wichtiger Faktor flr Lebensqualitdt und eine wichtige Voraussetzung
von Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ist, so miussen die gesundheitsbezogenen Leis-
tungen wesentlicher Bestandteil umfassender Hilfeplane sein.
Alle gesundheitshezogenen Malinahmen ordnen sich dem Ziel unter, mit allen anderen Leis-
tungen und MaRRnahmen auf die gréRtmdgliche Férderung von Lebensqualitat und Partizipa-
tionschancen von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung hinzuwirken.
Die Expertise will zur fachlich-konzeptionellen Diskussion um die Qualitatsstandards der
Hilfen fir Menschen mit geistiger Behinderung unter Einschluss umfassender gesundheits-
bezogener Leistungen beitragen. Zugleich will sie von der fachlichen Diskussion und Positi-
onierung her zur Weiterentwicklung des Sozialrechts und seiner leistungsrechtlichen Aspek-
te beitragen. Aus den inhaltlichen Ausfihrungen wird deutlich, dass die Weiterentwicklung
des Sozialrechts, namentlich die Gestaltung des zuklnftigen SGB IX, die rechtlichen Grund-
lagen fir die notwendige Integration von inhaltlichen Leistungen schaffen und die traditionel-
le Abgrenzungsdiskussion der Kostentrager tberwinden muss.
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Geleitwort

Die Bundesrepublik Deutschland verfiigt sowohl tber ein anerkannt leistungsfahiges Ge-
sundheitssystem als auch uber ein gleichfalls anerkannt leistungsfahiges System der Hilfe
fur Menschen mit geistiger Behinderung. Gleichwohl ist auf dem Gebiet der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung, insbesondere im Erwachsenenalter,
eine Reihe von Méangeln zu beklagen. Es ist dringend notwendig, diese Defizite zu benennen
und zu Uberwinden, erst recht, wenn im Zuge zukinftiger Verknappung finanzieller Ressour-
cen fur das Gesundheits- und Sozialsystem mehr denn je Risiken fUr eine adaquate Leis-
tungserbringung entstehen.

Wenn Gesundheit fur jedermann ein hohes Gut und eine wichtige Voraussetzung fiur die
Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft darstellt, so gilt dies auch fir Menschen mit geisti-
ger Behinderung. Wenn Hilfe fur diese Personengruppe mehr und mehr auf Selbstandigkeit
und Selbstbestimmung zielt, wachsen die Anforderungen an ihre gesundheitliche Versor-
gung kinftig gleichermalZen.

Fur die vier Fachverbadnde der Behindertenhilfe hat eine gemeinsame Arbeitsgruppe das
vorliegende Positionspapier ,Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger
Behinderung® erarbeitet. Es beschreibt die bestehenden fachlichen und strukturellen Defizite
der gesundheitlichen Versorgung geistig behinderter Menschen und zeigt Wege zu ihrer
Uberwindung auf. Die Fachverbande erwarten, daR sich die gesundheits- und sozialpoliti-
schen Entscheidungstréager, die Krankenkassen und die Tréger der Sozialhilfe, die medizini-
schen Fachgesellschaften und Berufsverbande sowie die Ausbildungsstatten der Gesund-
heitsberufe und die Tréager der Fort- und Weiterbildung aller medizinischen Berufe mit der
Analyse und den Forderungen konstruktiv auseinandersetzen und in ihrem Verantwortungs-
bereich entschiedene Mal3nahmen zur Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung ergreifen. Das ist auch ein konkreter Beitrag zur Ver-
wirklichung des grundgesetzlich verankerten Diskriminierungsverbotes fur Menschen mit
Behinderungen.

Im Februar 1998

Pfr. Erich Eltzner

Vorsitzender des Bundesverbandes
Evangelische Behindertenhilfe e. V.

)
Dr. med. Angelika Géach

Vorsitzende des Verbandes fur
Anthroposophische Heilpadagogik,

Sozialtherapie und Soziale Arbeit e. V.
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Gunter Jaspert

Vorsitzender der Bundesvereinigung
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&

Niko Roth

Vorsitzender des Verbandes kath.
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A Zusammenfassung

Problembeschreibung:

Geistige Behinderung ist keine Krankheit. Aber Menschen mit geistiger Behinderung kdnnen
erkranken wie jeder andere auch.

Geistige Behinderung kann mit zusatzlichen gesundheitlichen Beeintrachtigungen, Krankhei-
ten, Mehrfachbehinderungen und spezifischen Erkrankungsrisiken verbunden sein. Men-
schen mit geistiger Behinderung weisen oft Besonderheiten in ihrem krankheitsbezogenen
Kommunikations- und Kooperationsverhalten sowie in ihrem Krankheitsverlauf auf. Dann
bendtigen sie spezifische fachliche Kompetenzen und besondere Rahmenbedingungen fir
ihre angemessene gesundheitliche Versorgung.

Menschen mit geistiger Behinderung haben einen Rechtsanspruch auf angemessene ge-
sundheitliche Versorgung, welche die Diagnostik und Therapie bestehender Krankheiten,
Pravention und Rehabilitation gleichermaf3en einbezieht - untermauert durch das grundge-
setzlich verankerte Verbot, jemanden seiner Behinderung wegen zu diskriminieren.

Trotz dieses Rechtsanspruchs auf angemessene gesundheitliche Versorgung bestehen in
der gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung erhebliche fachli-
che und organisatorische Defizite.

Diese Versorgungsdefizite beziehen sich vor allem auf Erwachsene mit geistiger Behinde-
rung.

Erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung steht das regulare medizinische Versor-
gungssystem (niedergelassene Arzte, andere ambulante Gesundheitsberufe, Krankenhau-
ser) offen. Aber das medizinische Regelversorgungssystem ist infolge unzureichender Er-
fahrung und mangelnder spezieller Kenntnisse sowie infolge begrenzender organisatorischer
Bedingungen (Personalmangel, begrenztes Zeitbudget usw.) meist nicht in der Lage, den
besonderen Belangen der gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger Behin-
derung gerecht zu werden. Aus manchen Angeboten der Regelversorgung sind Menschen
mit geistiger Behinderung faktisch ausgeschlossen (z.B. Psychotherapie). Hinzu kommt oft
eine Haltung, die den Anspruch geistig behinderter Menschen auf adaquate gesundheitliche
Versorgung nur ungenugend ernst nimmt.

Auf diesen Personenkreis spezialisierte gesundheitliche Versorgungsangebote sind kaum
vorhanden - von den wenigen Gesundheitsdiensten in Einrichtungen der Behindertenhilfe
abgesehen.

Im Vergleich mit anderen Landern ist die Situation in Deutschland mangelhaft und erheblich
entwicklungsbedurftig. Mit der Verknappung finanzieller Ressourcen im Gesundheitswesen
ist zu beflrchten, daf sich die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung weiter verschlechtert. Auch die in manchen Einrichtungen der Behindertenhilfe
vorhandenen therapeutischen Angebote und Gesundheitsdienste sind gefahrdet, falls die
Sozialhilfetrager anlaRlich des Inkrafttretens neuer Leistungs- und Vergutungsvereinbarun-
gen (8 93 BSHG) ab 1999 ihre bisherige Mitfinanzierung aufgeben.

Forderungen:

Die gesundheitliche Versorgung - einschlieZlich der Pravention - von Menschen mit geistiger
Behinderung, insbesondere im Erwachsenenalter, ist in organisatorisch-struktureller und in
fachlicher Hinsicht entscheidend zu verbessern.

Dazu sind durch die Krankenkassen, durch die Kassenarztlichen Vereinigungen, durch die
Trager der Sozialhilfe sowie ggf. durch die Gesetzgeber einerseits, und durch die Berufsver-
bande und die Fachgesellschaften andererseits die organisatorisch-strukturellen und die
fachlichen Bedingungen im ambulanten und im stationaren Sektor des medizinischen Regel-
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versorgungssystems sowie ein erganzendes System spezialisierter Ambulanzen fiir Erwach-
sene mit geistiger Behinderung zu schaffen.

Das Vergutungssystem, vor allem fur den ambulanten Sektor der Regelversorgung, mufd
dem fachlichen, personellen und organisatorischen Mehraufwand in der Gesundheitsversor-
gung fur Menschen mit geistiger Behinderung gerecht werden. Besondere Vergitungen sind
an den Erwerb fachlicher Voraussetzungen (z.B. nachgewiesene Erfahrung, zertifizierte
Fort- und Weiterbildungen) zu knipfen. Hierzu sind Festlegungen und Vereinbarungen mit
den Kassenarztlichen Vereinigungen, den Arztekammern und den Krankenkassen notwen-
dig.

Die spezialisierten Ambulanzen fir Erwachsene mit geistiger Behinderung sollen multipro-
fessionell ausgestattet sein, unter Wahrung der freien Arztwahl einen ambulanten regionalen
Pflichtversorgungsauftrag erfilllen und als spezielles Versorgungsangebot das medizinische
Regelversorgungssystem erganzen. Deshalb sollen die Ambulanzen fir Erwachsene mit
geistiger Behinderung eng mit dem Regelversorgungssystem zusammenarbeiten und in ent-
sprechende Netzwerkstrukturen eingebunden sein. Die Ambulanzen fir Erwachsene mit
geistiger Behinderung konnten aus vorhandenen, institutionell integrierten Gesundheits-
diensten in Einrichtungen der Behindertenhilfe hervorgehen.

Von den Institutionen der beruflichen Aus-, Fort- und Weiterbildung aller Gesundheitsberufe
ist zu verlangen, dalR sie die Besonderheiten und Erfordernisse einer angemessenen ge-
sundheitlichen Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung ausdrticklich in ihre Aus-
, Fort- und Weiterbildungscurricula aufnehmen und Praktika, Hospitationen usw. in Einrich-
tungen der Behindertenhilfe zum Bestandteil der beruflichen Aus-, Fort- und Weiterbildung
machen.

Universitaten, Hoch- und Fachschulen einerseits, wissenschaftliche Fachgesellschaften an-
dererseits miussen die wissenschaftliche Forschung zur umfassenden gesundheitlichen Ver-
sorgung von Menschen mit geistiger Behinderung unter medizinischen, gesundheits- und
pflegewissenschaftlichen Gesichtspunkten zu einem der Schwerpunkte ihrer Aktivitaten ma-
chen, um so zur Entwicklung fachlicher Versorgungsstandards und Qualitatskriterien und
damit zur Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung beizutragen.

Von den in der gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung tati-
gen Vertretern aller Gesundheitsberufe ist zu erwarten, dafl3 sie einschlagige Erfahrungen
und Problemstellungen in geeignete fachliche Gremien, Verbande und Gesellschaften auf
nationaler und internationaler Ebene einbringen und so zum theoretischen und praktischen
Austausch beitragen.

Die Fachverbande der Behindertenhilfe werden die gesundheitliche Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung mit hoher Prioritat behandeln und in ihre sozialpolitischen
Aktivitdten einbeziehen. Insbesondere werden sie die in dem vorliegenden Positionspapier
beschriebenen Zielsetzungen systematisch verfolgen.
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B Einleitung: Grundsétzliches

Menschen mit geistiger Behinderung leben zum groRten Teil (Uber drei Viertel) bei Eltern,
anderen Angehdrigen oder selbstandig mit ambulanter Betreuung. Der kleinere Teil wohnt in
kleinen und groR3en, zentralen und dezentralen Einrichtungen der stationédren Behindertenhil-
fe.

Die angemessene gesundheitliche Versorgung aller Menschen mit geistiger Behinderung ist
ein gemeinsames Anliegen von Angehdorigen, Betreuern und Fachleuten. Angesichts der
steigenden Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung einerseits und der
Zunahme dezentraler gemeindenaher Wohnformen andererseits nehmen die Anforderungen
an Organisation und fachliche Qualitdt der gesundheitlichen Versorgung dieses Personen-
kreises erheblich zu.

Grundsatzlich sind Menschen mit geistiger Behinderung keine Kranken. Viele von ihnen er-
freuen sich sogar guter Gesundheit. Menschen mit geistiger Behinderung bendétigen psycho-
soziale und padagogische Hilfen sowie Unterstiitzung bei der Uberwindung oder Milderung
ihrer behinderungsbedingten Beeintrachtigungen, um am Leben in der Gemeinschaft teil-
nehmen und sich ihren individuellen Bedirfnissen geman entwickeln zu kénnen. Gesundheit
ist eine wesentliche Bedingung flr die Entfaltung der eigenen Lebensperspektive.

Wie alle Blrger haben geistig behinderte Menschen - unabhéngig von der Schwere ihrer
Behinderung - das Recht auf eine angemessene Gesundheitsversorgung.

Die Erfilllung dieses Rechtsanspruches ist zwingende Folge des Grundgesetzes und des
dort verankerten Verbotes (Art. 3 Grundgesetz), einen Menschen infolge seiner Behinderung
zu benachteiligen. Der Anspruch auf adaquate gesundheitliche Versorgung ist auch als
Ausdruck des Respekts vor der Wirde eines behinderten Menschen - wie in den Ethischen
Grundaussagen der vier Fachverbande der Behindertenhilfe dargelegt - selbstverstandlich.
Auf der individuellen Ebene bestehen Anspriiche gegeniiber Krankenversicherungen und
gegenuber den Sozialhilfetragern.

Medizinische Behandlung und gesundheitliche Versorgung missen sich auch fir Menschen
mit geistiger Behinderung daran orientieren, daf3 Kranksein zu den Alltagserfahrungen aller
Menschen zahlt. Menschen mit geistiger Behinderung weisen jedoch haufig besondere ge-
sundheitliche Beeintrachtigungen und Risiken sowie Besonderheiten im Krankheitsverhalten
auf, die parallel mit der Schwere der geistigen Behinderung in der Regel ausgepragter sind.
Behinderte Menschen bendtigen bei ihrer gesundheitlichen Versorgung oft spezifische fach-
liche Kompetenzen und besondere organisatorische Bedingungen.

Erwachsene Menschen mit geistiger Behinderung sind bei Krankheit Patienten mit gleichem
Recht auf gesundheitliche Hilfen wie jeder andere.

Gesundheitsversorgung mufd in partnerschaftlicher Zusammenarbeit mit den Betroffenen

erfolgen. Dariliber hinaus sind Mitverantwortung und Mitwirkung der Angehdrigen, der ge-
setzlichen Betreuer und der Mitarbeiter der Behindertenhilfe erforderlich.
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C Problembeschreibung der gesundheitlichen Versorgung

Gesundheitliche Versorgung umfal3t alle fachlichen Angebote, die der Aufrechterhaltung
oder Wiederherstellung von Gesundheit, der Vorbeugung, Minderung oder Beseitigung von
Gesundheitsschaden / Krankheiten sowie einer Vermeidung von Verschlimmerungen die-
nen. Gesundheitliche Versorgung umschlie3st Medizin (einschl. Rehabilitation und Psychiat-
rie), Krankengymnastik, Motopadie, Logopéadie, Ergotherapie, Kunsttherapie usw.

C.1 Besondere Anforderungen an die gesundheitliche Versorgung

C.1.1 Gesundheitliche Besonderheiten

Geistige Behinderung ist keine Krankheit. Dennoch knnen Menschen mit geistiger Behinde-
rung an koérperlichen und psychischen Stérungen erkranken wie nichtbehinderte Menschen
auch. Haufig bestehen jedoch neben der geistigen Behinderung von vornherein Mehrfach-
behinderungen, indem zusatzliche korperliche Beeintrachtigungen (z.B. Lahmungen, Koor-
dinationsstdrungen, Sprachstérungen, Fehlbildungen), sensorische Beeintrachtigungen (z.B.
Hoérschaden, Sehschaden), epileptische Anfallsleiden usw. vorliegen. Mit Mehrfachbehinde-
rungen sind wiederum erhebliche sekundare Gesundheitsrisiken (z.B. Pneumoniegefahr-
dung, Nierenschadigung) verbunden. AuRerdem haben Menschen mit bestimmten Syndro-
men (z.B. Down-Syndrom) spezifische Gesundheitsrisiken.

Geistige Behinderung ist haufig mit Verhaltensauffalligkeiten verbunden. Dabei kann es sich
sowohl um solche handeln, die aus der einer Behinderung zugrundeliegenden Schadigung
zu erklaren sind, als auch um Auffalligkeiten, die das Resultat unginstiger Lebens- und So-
zialisationsbedingungen und eingeschréankter Kommunikationsmaoglichkeiten darstellen (z.B.
manche Formen der Autoaggressivitat).

Oft bestehen mehrere gesundheitliche Beeintrachtigungen gleichzeitig (Multimorbiditat).
Auch therapeutische MalRnahmen kdnnen das Wohlbefinden beeintréchtigen oder gesund-
heitliche Risiken (Nebenwirkungen) bedingen.

C.1.2 Anforderungen an Diagnostik und Therapie

Die Besonderheiten des diagnostischen und therapeutischen Prozesses bei Menschen mit
geistiger Behinderung bestehen in der méglichen Komplexitat der gesundheitlichen Beein-
trachtigungen und Risiken sowie in Kommunikationsproblemen, in Verlaufsbesonderheiten
ihrer Erkrankungen und in ihrer oftmals speziellen Lebenssituation.

Das Krankheitsverhalten wird oft durch verminderte Wahrnehmungs-, Kommunikations- und
Kooperationsféahigkeit verandert oder von spezifischen Verhaltenseigentiimlichkeiten tberla-
gert. Haufig auRern sich Korperbeschwerden wie Schmerzen als Verhaltensauffalligkeiten,
wahrend sich umgekehrt psychische Erkrankungen (z.B. Angst im Rahmen depressiver Ver-
stimmung) unter dem Bild korperlicher Beschwerden (z. B. in Form von Bauchschmerzen)
zeigen konnen (Somatisierung). Psychische Erkrankungen koénnen sich in ihren Erschei-
nungsbildern von denen bei Nichtbehinderten unterscheiden. Diagnostisch verwertbare
Symptome, vor allem solche, die sich auf Selbstbeobachtungen des Erkrankten stiitzen,
kénnen fehlen, vermindert oder verandert sein bzw. nicht zu erheben sein.

64



Nicht selten kdnnen Angaben zur Vorgeschichte, zu den Beschwerden und ihrer Entwicklung
vom behinderten Menschen selbst nur eingeschrankt oder gar nicht gemacht werden. Zur
diagnostischen Klarung bedarf es oft friher oder umfangreicher als sonst apparativer Ver-
fahren (z.B. Labordiagnostik, Rontgendiagnostik, Ultraschall). Zugleich schrénkt verminderte
Kooperationsféahigkeit haufig die Anwendung apparativer Diagnostik ein oder verlangt dafir
spezifische Bedingungen (z.B. Untersuchungen in Narkose).

Geistig behinderte Menschen kdnnen durch eine ungewohnte Umgebung (z.B. eine Ront-
genabteilung) verangstigt werden. Oft fihren als bedrohlich erlebte friihere Erfahrungen
sowie das Nichtverstehen der Situation infolge beeintrachtigter Kommunikation zu Angst und
Abwehr gegeniiber Arzten und Pflegepersonal. Sie bediirfen besonders feinfihliger und
kundiger Begleitung sowie riicksichtsvoller und geduldiger Ausfiihrung der diagnostischen
und therapeutischen MalZnahmen.

Die Besonderheiten der Beschwerdewahrnehmung und -darstellung, der Kommunikations-
und Kooperationsfahigkeit verlangen eine subtile Beobachtungsgabe seitens der Personen
ihres alltdglichen Umfeldes (Eltern, andere Angehdrige, p&dagogische Mitarbeiter usw.),
damit Krankheitszeichen rechtzeitig wahrgenommen und Auffalligkeiten im Krankheitsverlauf
registriert werden kénnen. Menschen mit einer geistigen Behinderung brauchen beim Arzt-
besuch zumeist einen informierten Begleiter - zugleich eine Person des Vertrauens -, der
Auskunfte zur Anamnese, zum Krankheitsverhalten usw. geben und Verhaltensempfehlun-
gen entgegennehmen kann.

In den diagnostischen und therapeutischen Prozel3 miussen differenzierte Kenntnisse tber
die Lebensumstande des Betreffenden eingebracht werden. Therapeutische MalRnahmen,
die Ublicherweise in einer Praxis oder in einem Krankenhaus durchgeftihrt werden, sind oft-
mals nur in der gewohnten Umgebung zu realisieren. Das trifft nicht nur fur arztliche Mal3-
nahmen zu, sondern auch fir andere therapeutische Angebote wie Krankengymnastik, Psy-
chotherapie usw.

Zusammenfassend ist festzustellen, dal3 bei Diagnostik und Therapie von Erkrankungen bei
Menschen mit geistiger Behinderung vielféltige fachliche Besonderheiten zu bertcksichtigen
sind. Sie bedurfen eines besonders erfahrenen und behutsamen Umgangs.

C.2 Situation der gesundheitlichen Versorgung

Der Anspruch geistig behinderter Menschen auf die allgemein gultigen gesundheitlichen
Versorgungsstandards wird heute vielfach nicht eingeldst. Unzureichende fachliche Erfah-
rungen mit geistig behinderten Menschen, unzulangliche Haltungen und Einstellungen von
Fachleuten (,Das ist doch fir geistig behinderte Menschen nicht nétig!) sowie unzureichen-
de strukturelle Rahmenbedingungen sind Hindernisse fir eine angemessene gesundheitli-
che Versorgung.

C.2.1 Versorgung im Kindes- und Jugendalter

Far Kinder und Jugendliche mit geistiger Behinderung stehen im grof3en und ganzen ausrei-
chende fachlich qualifizierte Angebote seitens der P&adiatrie, der ambulanten Fruhférderstel-
len, der Sozialpadiatrischen Zentren, der Neuropadiatrie sowie der Kinder- und Jugendpsy-
chiatrie zur Verfigung. Padiater, Neuropadiater, Kinder- und Jugendpsychiater sowie Psy-
chologen sind an der spezialisierten gesundheitlichen Versorgung beteiligt. Aufgaben der
Frahforderung erfillen neben padagogischen Mitarbeitern auch Krankengymnasten, Ergo-
therapeuten, Logopéden und Angehdrige anderer Gesundheitsberufe.

65



C.2.2 Erwachsenenalter

Erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung steht das medizinische Regelversor-
gungssystem (niedergelassene Arzte, ambulant tatige Krankengymnasten, Krankenh&auser
usw.) zur Verfligung. Die diagnostischen und therapeutischen Leistungen werden im allge-
meinen zu Lasten der Krankenversicherungen, bei nichtkrankenversicherten Personen zu
Lasten der Sozialhilfetrager erbracht.

Fur Erwachsene mit geistiger Behinderung ist aber gegeniber behinderten Kindern und Ju-
gendlichen das Angebot sowohl in strukturell-organisatorischer als auch in fachlich-
inhaltlicher Hinsicht deutlich schlechter: Das System der medizinischen Regelversorgung
(niedergelassene Arzte, ambulant tatige Angehorige anderer Gesundheitsberufe, Kranken-
hauser) ist haufig nur ungentigend mit den gesundheitlichen Besonderheiten von Menschen
mit geistiger Behinderung vertraut und/oder nicht in der Lage, unter den bestehenden per-
sonellen, wirtschaftlichen und fachlichen Rahmenbedingungen den Erfordernissen und Be-
sonderheiten ihrer gesundheitlichen Versorgung Rechnung zu tragen. Erwachsenen mit
geistiger Behinderung, die auRerhalb von Einrichtungen der stationaren Behindertenhilfe mit
institutionell integrierten Gesundheitsdiensten leben, stehen kaum spezialisierte gesundheit-
liche Versorgungsangebote zur Verfiigung, weil institutionell integrierten Gesundheitsdiens-
ten in Einrichtungen der Behindertenhilfe deren Versorgung zu Lasten der Krankenkassen
verwehrt ist.

C.2.2.1 Institutionell integrierte Gesundheitsdienste in Einrichtungen der Behinder-

tenhilfe

Neben anderen therapeutischen Angeboten wie Krankengymnastik, Logopédie, Kunstthera-
pie usw. halten einige groRRere Einrichtungen der stationdren Behindertenhilfe einen eigenen
arztlichen Dienst vor. Personal- und Sachkosten werden aus den Erldsen der Einrichtungen
- oft dual (Sozialhilfetrager und Krankenkassen) - finanziert.

Diese Organisationsvariante gesundheitlicher Versorgung, die aber in der Regel nur von den
in den Einrichtungen betreuten Menschen beansprucht werden kann, hat ihre Vorteile in der
Verwirklichung eines ganzheitlichen Betreuungsansatzes und in der Herausbildung speziali-
sierter fachlicher Erfahrungen und Handlungskompetenzen. Hinzu kommen die alltagliche
Anschauung der institutionellen Rahmenbedingungen, der Arbeitsformen und Handlungs-
konzepte sowie die Kenntnis der Lebensumstande der einzelnen Patienten.

Die arztlichen Dienste in den Einrichtungen der stationdren Behindertenhilfe haben nerven-
arztliche oder allgemeinmedizinische Schwerpunkte ausgebildet. Die fehlenden arztlichen
Fachrichtungen werden als Konsiliarien oder im Wege der Uberweisung hinzugezogen.

Die Organisationsvarianten gesundheitlicher, speziell arztlicher Versorgung fiir Menschen
mit geistiger Behinderung in stationaren Einrichtungen der Behindertenhilfe zeigen im bun-
desweiten Vergleich viele Unterschiede.

Angestellte Arzte in Einrichtungen der Behindertenhilfe kénnen nur dann an der vertragséarzt-
lichen (kassenarztlichen) Versorgung teilnehmen, wenn eine Erméachtigung (personliche
Erméachtigung oder Institutserméchtigung) zur Teilnahme an der vertragsarztlichen Versor-
gung vorliegt. Jede Ermachtigung ist nach den Regelungen des Vertragsarztrechtes befristet
und bezuglich des Umfangs (z.B. nur fur die behinderten Menschen der Einrichtung), bezig-
lich des Inhalts (z.B. neurologische, kinderpsychiatrische Untersuchungen und/oder Behand-
lungen) oder der Zuweisungsmodalitaten (z. B. nur auf Uberweisung bestimmter Arzte) be-
grenzt. Der Zulassungsausschuld von Krankenkassen und Kassenéarztlicher Vereinigung als
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Selbstverwaltungsgremium regelt die Erteilung von Ermachtigungen im Rahmen gesetzlicher
Vorschriften unabhangig. Die Erteilung einer Erméchtigung kann nicht von dritter Seite an-
geordnet werden.

Infolge der zunehmenden Dichte niedergelassener Arzte werden Ermachtigungen mehr und
mebhr fir entbehrlich gehalten, eingeschrankt oder zuriickgenommen.

C.2.2.2. Regelversorgung
C.2.2.2.1 Ambulanter Sektor

Die Versorgung durch niedergelassene Vertragsarzte (Kassenarzte) und ambulant Tatige
anderer Gesundheitsberufe ist die Regel im ambulanten Sektor unseres Gesundheitswe-
sens.

Die Inanspruchnahme niedergelassener Arzte (z.B. fir hausarztliche Begleitung des Patien-
ten und seiner Familie; fur zahnarztliche Versorgung bei Narkosebedarf) wird h&ufig durch
deren fehlende Erfahrung mit geistig behinderten Menschen oder unzureichende Mdglichkei-
ten in der Praxis erschwert.

Je groRRer der Anteil von Menschen mit geistiger Behinderung in der Klientel eines niederge-
lassenen Arztes ist (z.B. in der Nachbarschaft groRerer Behinderteneinrichtungen), desto
groBer sind seine speziellen Erfahrungen fur deren Belange und seine spezialisierte dia-
gnostische/therapeutische Kompetenz. Bei einem nicht ausreichend auf den Mehraufwand
ausgerichteten Verglitungssystem geraten allerdings die Arzte, die sich besonders vielen
behinderten Patienten widmen, in Konflikt mit den betriebswirtschaftlichen Zwangen der Pra-
xisfihrung.

Die Versorgung von geistig behinderten Menschen in Institutionen der station&dren Behinder-
tenhilfe durch niedergelassene Arzte von auRRerhalb verlangt von diesen besonderen Auf-
wand, um mittels Anschauung die notwendigen Detailkenntnisse Uber die individuellen Le-
bensumstande behinderter Patienten, Uber institutionelle Lebens- und Arbeitsbedingungen,
Handlungskonzepte usw. zu erwerben. Uber die einfache Beratung der Patienten bzw. ihrer
Begleiter hinaus kénnen sie kaum mitwirken bei der Gestaltung der gesundheitsbezogenen
Aspekte in der Arbeit von Behinderteneinrichtungen.

Manche Einrichtungen der Behindertenhilfe haben mit niedergelassenen Arzten spezielle
Kooperationsvertrage geschlossen. Dabei ist der niedergelassene Arzt zu Lasten der Kran-
kenkassen tatig und kann dabei Patienten sowohl von innerhalb als auch von auf3erhalb der
Einrichtung der Behindertenhilfe versorgen. Haufig wird der patientenbedingte oder einrich-
tungsbezogene Mehraufwand des Arztes durch die Behinderteneinrichtung finanziell getra-
gen. Der niedergelassene Arzt kann sich so auf die fachlichen Anforderungen von Men-
schen mit geistiger Behinderung einstellen und spezielle Erfahrungen sammeln sowie, wenn
dies zum Vertragsinhalt gehort, auch in gesundheitsrelevanten Aspekten die Arbeit der Ein-
richtung beratend und anleitend mitgestalten.

Um eine Variante der letztgenannten Organisationsform handelt es sich, wenn der Arzt auf
dem Gelande einer Einrichtung der Behindertenhilfe mit seiner Praxis niedergelassen ist.
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C.2.2.2.2 Stationarer Sektor

Nur sehr wenige Krankenhéauser in Deutschland verfligen Uber die notwendige besondere
fachliche Erfahrung und personelle Ausstattung fur die Behandlung von Menschen mit geis-
tiger Behinderung und haben sich auf die stationdre Krankenbehandlung dieser Menschen
eingestellt. In allgemeinen Krankenhausern leidet die Behandlung geistig behinderter Men-
schen haufig daran, dal das Personal besondere Verhaltensweisen flirchtet oder sich -
mangels geeigneter Vorbereitung - nicht angemessen gegeniber diesen Menschen verhalt.
Hinzu kommt die Zeitnot bei knappem Personal, wenn Menschen mit geistiger Behinderung
mehr Zuwendung und Aufmerksamkeit als nichtbehinderte Patienten bendétigen. So werden
behinderte Patienten oft nach unverhaltnismafig kurzer Zeit entlassen, wenn Verhaltensauf-
falligkeiten auftreten bzw. ein hoher Betreuungsaufwand besteht. Manchmal werden sogar
Erwachsene mit geistiger Behinderung an Kinderkliniken verwiesen, weil dort am ehesten
adaguate Rahmenbedingungen vermutet werden.

C.2.2.2.3 Ausgewahlte defizitare Felder

Fur Menschen mit einer geistigen Behinderung stehen praventive Angebote bisher unzurei-
chend zur Verfigung. Pravention umfafdt alle Angebote zur gesundheitlichen Vorbeugung
und Vorsorge. Krankheiten sollen verhiitet (primare Pravention), im Frihstadium erkannt
und mdglichst geheilt bzw. gebessert (sekundare Pravention) oder ihre Verschlimmerung
(einschl. Chronifizierung) vermieden bzw. gelindert werden (tertiare Préavention). Die meisten
praventiven MalRnahmen sind als Leistungsanspruch gegentber Sozialleistungstragern an-
erkannt.

Nicht zu akzeptieren sind Auffassungen, dafd fir Menschen mit geistiger Behinderung pra-
ventive MalBhahmen entbehrlich seien. Die Prinzipien der Pravention mussen fur behinderte
Menschen sowohl in ihren Wohn- als auch in ihren Arbeitsbezligen gelten. Sie brauchen fur
praventives Gesundheitsverhalten besondere Aufklarung und Unterstiitzung. Damit kénnen
gesundheitliche Beeintrachtigungen, individuelles Leid und oft erhebliche Folgekosten flr
dann unumgangliche kurative und rehabilitative Malinahmen vermieden werden. Pravention
mufd auch bei behinderten Menschen Vorrang vor der Therapie haben.

Psychiatrische Klinikbehandlung wird Menschen mit geistiger Behinderung in psychischen
Krisen oder bei psychischen Erkrankungen meistens nicht gerecht. Die Griinde sind u.a. in
der fehlenden Personalausstattung (padagogisch/ heilpadagogische Kompetenz) und in der
fehlenden Eignung der ublichen klinischen Therapie- und Rehabilitationsprogramme fir
Menschen mit geistiger Behinderung zu suchen. Auch im ambulant-psychiatrischen Sektor
werden die Belange psychisch erkrankter Menschen mit geistiger Behinderung nur unvoll-
standig wahrgenommen, u. a. aus fachlichen und zeitlichen Griinden.

Die Ublichen Angebote der Psychotherapie und Suchttherapie sind in aller Regel nicht fur
Menschen mit geistiger Behinderung und entsprechendem Hilfebedarf offen oder schliel3en
sie sogar aus.

Geriatrische Angebote flir Menschen mit geistiger Behinderung stehen nicht in ausreichen-

der Anzahl und Qualitat zur Verfigung. Angesichts der steigenden Lebenserwartung wachst
hierfur der Bedarf.
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C.2.2.2.4 Einschatzung der fachlichen Kompetenz

Wahrend das medizinische Regelversorgungssystem in Deutschland deutliche fachliche
Licken hinsichtlich der angemessenen gesundheitlichen Vorsorgung geistig behinderter
Erwachsener aufweist, verfligen die wenigen institutionell integrierten Gesundheitsdienste in
Einrichtungen der Behindertenhilfe Uber vielféltige fachliche Erfahrungen und Handlungs-
kompetenz auf diesem Gebiet.

Anders als in Deutschland gibt es im Ausland zum Teil spezialisierte Einrichtungen fur die
gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung in einer Region, Lehr-
stiihle fur psychiatrische Stérungen geistig Behinderter usw. In Deutschland sind die fachli-
chen Themen der gesundheitlichen Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung
kaum in der Aus-, Fort- und Weiterbildung der Gesundheitsberufe vertreten, sie sind eben-
falls nur selten Gegenstand wissenschaftlicher Forschung an Universitdten und Hochschu-
len. Die Notwendigkeit der wissenschaftlichen Bearbeitung dieses Arbeitsfeldes wurde lange
nicht erkannt und entsprechende Aktivitaten unterblieben weitgehend. Im Gegensatz zu
manchen anderen Landern bildet sich in Deutschland ein einschlagiger fachlicher oder wis-
senschaftlicher Diskurs erst langsam heraus, er hat aber noch keinen gentigenden Anschluf3
an die internationale wissenschaftliche Community gefunden.

C.3 Zukunftige Gefahrdungen der gesundheitliche Versorgung

Die Angebote gesundheitlicher Versorgung fir erwachsene Menschen mit geistiger Behinde-
rung sind in Deutschland, gemessen am internationalen Vergleichsmal3stab, schon heute
mangelhaft und erheblich entwicklungsbedurftig. Mit der Verknappung finanzieller Ressour-
cen fur das Gesundheitswesen ist zu beflrchten, dafd nicht nur die dringend nétige Weiter-
entwicklung ausbleibt, sondern daf3 sich die gesundheitliche Versorgung geistig behinderter
Menschen gerade im System der medizinischen Regelversorgung verschlechtert. Auch die
vorhandenen fachlich qualifizierten institutionell integrierten Gesundheitsdienste in stationa-
ren Einrichtungen der Behindertenhilfe sind gefahrdet, wenn der Kostendruck auf die Ein-
richtungen sich verscharft, erst recht, falls mit Inkrafttreten der neuen Leistungs- und Vergi-
tungsvereinbarungen (8 93 BSHG) ab 1999 die Sozialhilfetrager ihre bisherige Mitfinanzie-
rung aufgeben.
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D Forderungen zur Verbesserung der gesundheitlichen Versor-
gung

Die unzulangliche gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung im
Erwachsenenalter verlangt entschiedene Schritte zu ihrer Verbesserung.

D.1 Strukturelle Entwicklungserfordernissse

Die organisatorisch-strukturellen Bedingungen fiir die gesundheitliche Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung sind in Richtung auf ein leistungsfahiges, fachlich qualifi-
ziertes Gesamtsystem medizinischer Versorgung zu entwickeln. Neben der fur die Versor-
gung von Menschen mit geistiger Behinderung notwendigen fachlichen Qualifikation und
Schaffung geeigneter organisatorischer Bedingungen im ambulanten und stationdren Regel-
versorgungssystem ist eine Erganzung durch spezialisierte fachliche Angebote notwendig.

Wenn zur Unterstiitzung der Behandlung im Krankenhaus gegebenenfalls Mitarbeiter von
Einrichtungen der Behindertenhilfe Menschen mit geistiger Behinderung dorthin begleiten
missen, sind die Entgelte der Einrichtungen (MalRBhahmepauschale) so zu bemessen, daf3
sie einen solchen personellen Mehraufwand decken.

In gréReren Behinderteneinrichtungen vorhandene institutionell integrierte Gesundheits-
dienste dirfen im Interesse der fachlich qualifizierten gesundheitlichen Versorgung der dort
betreuten Menschen nicht in Frage gestellt werden. Sie sind in Richtung auf ein das Regel-
versorgungssystem erganzendes spezielles Angebot zu entwickeln und zu 6ffnen fir Men-
schen mit geistiger Behinderung, die aul3erhalb der Einrichtungen der Behindertenhilfe leben
(z.B. durch Ermachtigung zur Teilnahme an der vertragsarztlichen Behandlung).

Im Hinblick auf den fortschreitenden Strukturwandel (dezentrale und ambulante Betreuungs-
formen) der Behindertenhilfe ist es sinnvoll - &hnlich den Sozialpadiatrischen Zentren -,
schrittweise und bedarfsbezogen spezialisierte Ambulanzen fir Erwachsene mit geistiger
Behinderung aufzubauen. Unter selbstverstandlicher Wahrung des Rechts auf freie Arztwahl
sollen diese Ambulanzen in Ergdnzung zum Regelversorgungssystem fir spezielle Bera-
tung, Diagnostik und Therapie in Form eines ambulanten Pflichtversorgungsauftrages in
einer Versorgungsregion zustandig sein. Selbstverstandlich missen diese multiprofessionell
ausgestatteten spezialisierten Ambulanzen mit dem regionalen medizinischen Regelversor-
gungssystem eng kooperieren und dort beratend zur Verfigung stehen (Netzwerk).

Diese Ambulanzen fir Erwachsene mit geistiger Behinderung kdnnten z. B. aus bestehen-
den institutionell integrierten Gesundheitsdiensten hervorgehen.

D.2 Fachliche Entwicklungserfordernisse

D.2.1 Fachliche Qualifikation

Neben den organisatorisch-strukturellen Bedingungen mussen die fachlichen Voraussetzun-
gen fir die angemessene gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Behinde-
rung im Regelversorgungssystem wesentlich verbessert werden.

Wenn das medizinische Regelversorgungssystem - sowohl der ambulante als auch der sta-
tionaren Sektor - befahigt werden soll, sich der gesundheitlichen Belange von Menschen mit
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geistiger Behinderung aller Schweregrade besser als bisher anzunehmen, ist die fachliche
Qualifikation der Arzte und aller anderen Gesundheitsberufe so zu verbessern, daR sie der
besonderen gesundheitlichen Situation sowie den diagnostischen und therapeutischen Be-
sonderheiten dieser Klientel besser als bisher gerecht werden kénnen. Dem Mehraufwand -
gerade im ambulanten Sektor - ist durch spezielle Vergutungsmodalitdten Rechnung zu tra-
gen. Die Inanspruchnahme solcher Vergitungsmodalitaten ist entweder grundsatzlich oder
ab einem bestimmten Umfang an eine nachgewiesene fachliche Qualifikation - aus Berufser-
fahrung und/oder aus zertifizierter Fort- und Weiterbildung - zu knupfen, um damit einen
Qualifizierungsanreiz zu geben.

Fir die fachliche Qualifikation aller Gesundheitsberufe fir die Belange von Menschen mit
geistiger Behinderung sind vielfaltige Fort- und Weiterbildungsangebote - von einzelnen
Fortbildungsvortragen tber Fortbildungskurse bis hin zu regelrechten Weiterbildungscurricu-
la - zu entwickeln. Fur den Erwerb praktischer Erfahrungen sind systematische Hospitati-
onsangebote fur die verschiedenen Berufsgruppen bei vorhandenen institutionell integrierten
Gesundheitsdiensten und im Wohn- und Arbeitsbereich (z.B. WfB) behinderter Menschen zu
schaffen.

Die Ausbildungsgange aller medizinischen Berufe einschlie3lich der Studierenden der Medi-
zin sind dahingehend zu ergénzen, dal} schon wéhrend dieser Zeit Kontakte mit behinderten
Menschen, z. B. in Form von Praktika, geférdert werden. So kann die bisher weitgehende
Vernachlassigung des menschlichen Phdnomens geistige Behinderung in beruflichen Aus-
bildungsgangen und Lehrplanen tberwunden werden und gesellschaftliche Integration auch
in diesem Bereich unterstutzt werden.

Fir die Formulierung von Aus-, Fort- und Weiterbildungsinhalten und fir die Durchfiihrung
von Fort- und WeiterbildungsmalRnahmen missen die institutionell integrierten Gesund-
heitsdienste angesichts ihrer fachlichen Erfahrung besondere Verantwortung tibernehmen.

Die Entwicklung der Behindertenhilfe hin zu kleinen stationaren und zu ambulanten Betreu-
ungsformen verlangt mehr und mehr eine adaquate Organisation der gesundheitlichen Ver-
sorgung, die am individuellen Bedarf ausgerichtet ist. Gerade fur gesundheitlich starker be-
eintrachtigte Menschen mit geistiger Behinderung mussen zukunftsfahige, gesundheitsfor-
dernde und gesundheitsversorgende Strukturen entwickelt werden. Keinesfalls dirfen diese
Menschen allein wegen vorhandener struktureller und fachlicher Mangel im Gesundheitswe-
sen einer Abschiebung aus dem System der Behindertenhilfe in Pflegeeinrichtungen oder
einer langfristigen Einweisung in die Psychiatrie zum Opfer fallen und so aus Perspektiven
individueller Entwicklung im Sinne der Eingliederung in das Leben der Gemeinschaft ausge-
schlossen werden.

D.2.2 Forschung und wissenschaftliche Aktivitaten

Im Interesse einer optimalen Gestaltung aller fachlichen Angebote und einer adaquaten Or-
ganisation bzw. Entwicklung der spezialisierten Ambulanzen fir Erwachsene mit geistiger
Behinderung im Kontext regionaler Gegebenheiten ist eine praxisbegleitende Forschung
unter medizinischen, gesundheits- und auch pflegewissenschaftlichen Gesichtspunkten
dringend erforderlich.

Wichtige Themen fir wissenschaftliche Forschung sind die spezifischen gesundheitlichen
Probleme von Menschen mit geistiger Behinderung, die Analyse ihres speziellen Betreu-
ungsbedarfs und die Untersuchung des versorgungsstrukturellen Entwicklungsbedarfs. Fir
diese Aufgaben sind Universitdten, Hoch- und Fachschulen sowie wissenschaftliche Fach-
gesellschaften zu gewinnen.

71



Angesichts der in manchen Léndern fortgeschrittenen wissenschaftlichen Bearbeitung der
gesundheitlichen Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung sind Kontakte zu ein-
schlagigen auslandischen und internationalen wissenschaftlichen Gesellschaften, Gremien
und Instituten zu verstarken. Auch in Deutschland selbst sind einschlagige Aktivitdten im
Rahmen etablierter wissenschaftlicher Fachgesellschaften dringend entwicklungsbedurftig.
Im Zuge des fachlichen Diskurses mussen verbindliche fachliche Standards und Qualitatskri-
terien erarbeitet und in die Praxis eingefuihrt werden. Bei allen Forschungsvorhaben auf die-
sem Gebiet sind die z.T. weitreichenden ethischen Konfliktkonstellationen zu bedenken.

D.3 Verbandspolitische Aspekte

Die Fachverb&nde der Behindertenhilfe werden dem Thema der gesundheitlichen Versor-
gung von Menschen mit geistiger Behinderung innerhalb der Verbédnde mehr Aufmerksam-
keit als bisher widmen und das Thema in ihre gesundheits- und sozialpolitischen Aktivitaten
nach auf3en einbeziehen. Die Fachverbande der Behindertenhilfe werden die im vorliegen-
den Positionspapier formulierten Zielsetzungen und Forderungen systematisch verfolgen.

D.4 SchluZbemerkung

Die konkreten Losungsvorschlage und Forderungen richten sich an verschiedene Adressa-
ten: Gesetzgeber, Krankenversicherer, Arztekammern, Fachgesellschaften usw. Zu ihrer
Umsetzung sind klare Absprachen und Vereinbarungen notig.

Das Anliegen des Positionspapiers als Ganzes braucht das nachhaltige Engagement der

Betroffenen, der Angehorigen, der gesetzlichen Betreuer, padagogischer Mitarbeiter der
Behindertenhilfe usw.
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Positionspapier

,Notwendige Mal3nahmen zur Verbesserung
der gesundheitlichen Versorgung von Jugend-
lichen und Erwachsenen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung im Rahmen der Ge-
sundheitsreformvorhaben der Regierungskoali-
tion im Jahre 1999

Die gesundheitliche Versorgung von Jugendlichen und erst recht von Erwachsenen mit geis-
tiger Behinderung ist in Deutschland unzureichend. Unter ausdriicklichem Bezug

O auf das grundgesetzliche Verbot der Diskriminierung behinderter Menschen und
O auf die gesundheitspolitische Absicht der Regierungskoalition, die Patientenrechte zu
starken,

sind entschlossene Schritte zu fordern, im Rahmen der bevorstehenden gesetzgeberischen
Reformen des Gesundheitswesens die nachweislichen Mangel in der gesundheitlichen Ver-
sorgung von Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinderungen zu beseitigen. Die
Einleitung entsprechender Entwicklungen sind von hoher Dringlichkeit, weil den Prinzipien
der Behindertenhilfe (Normalisierung, Integration, Teilhabe, Selbstbestimmung usw.) Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung mehr und mehr in die Gesellschaft und alle
ihre Bereiche (Wohnen, Arbeiten, Freizeit usw.) integriert werden. Eine unzuléngliche ge-
sundheitliche Versorgung dieser Menschen ist ein ernstes Hemmnis ihrer gesellschaftliche
Integration und eine nicht hinzunehmende Beschneidung ihrer Birgerrechte.

Folgende Hauptaspekte missen bei der Gesetzesnovellierung realisiert werden:

1. Das medizinische Regelversorgungssystem, sowohl im ambulanten als auch im statio-
naren Sektor, mufd zukunftig den fachlichen und organisatorisch-strukturellen Anforde-
rungen an eine angemessene gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung entschieden besser als bisher gerecht werden (Einzelhei-
ten s. Positionspapier ,Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung* der vier Fachverbande der Behindertenhilfe, 1998).

Es ist unbedingt erforderlich, den Anspruch von Menschen mit Behinderungen auf eine
angemessene Bericksichtigung ihrer Bedirfnisse bei der gesundheitlichen Versorgung
im SGB V zu verankern. Dazu ist folgende Neuformulierung des § 27 (1) Satz 3 SGB V
notwendig:

.Bei der Krankenbehandlung ist den besonderen Bedirfnissen psychisch Kranker und
von Menschen mit geistiger, kérperlicher und seelischer Behinderung Rechnung
zu tragen, inshesondere bei der Versorgung mit Arzneimitteln, Heilmitteln, Hilfsmitteln

und bei der medizinischen Rehabilitation.” (Erganzungsvorschléage sind kursiv gedruckt.)

Diese erganzte Fassung des § 27 SGB V soll bewirken, dass die Leistungserbringer und
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die Krankenkassen im Rahmen der Selbstverwaltung Regelungen und Vereinbarungen
zu treffen, die diesem Ziel einer wirksamen Verbesserung der gesundheitlichen Versor-
gung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung dienen.

Besonderes Augenmerk ist dabei zu richten auf:

0 die Formulierung von geeigneten Rahmenbedingungen und Qualitatskriterien fir
solche Versorgungsleistungen

O eine Vergltung ambulanter und stationarer Leistungen (einschlie3lich Psychothera-
pie, Heilmittel), die den Mehraufwand und die besonderen Anforderungen bei dieser
Personengruppe bertcksichtigt.

0 Sofern Arzte und Psychotherapeuten die Qualitatsanforderungen erfillen und einen
Antrag auf Ermé&chtigung zur Teilnahme an der vertragsarztlichen Versorgung geis-
tig- und mehrfachbehinderter Jugendlicher und Erwachsener stellen, sollen die Zu-
lassungsausschiisse eine solche Erméachtigung zu erteilen.

Zur notwendigen Erganzung des Regelversorgungssystems in Aufgaben der Diagnostik
und Therapie, der Pravention und Rehabilitation von Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung sowie zur Beratung und fachlichen Unterstlitzung des medizini-
schen Regelversorgungssystems sind Ambulanzen fir Erwachsene mit geistiger und
mehrfacher Behinderung einzurichten. Unter selbstverstandlicher Wahrung des Rechts
auf freie Arztwahl sollen diese Ambulanzen einen Pflichtversorgungsauftrag in einer Re-
gion fur diese spezialisierten Aufgaben erflillen. Zur Erzielung fachlicher und wirtschaft-
licher Synergieeffekte kooperieren sie eng mit dem medizinischen Regelversorgungs-
system.

Diese Ambulanzen sind multiprofessionell besetzt und stehen fachlich unter standiger
arztlicher Leitung. Sie bieten die Gewahr fir eine fachlich qualifizierte und wirtschaftliche
Versorgung von geistig und mehrfach behinderten Menschen mit den notwendigen me-
dizinischen Leistungen. Die Ambulanzen werden auf Uberweisung niedergelassener
Arzte tatig.

Die Vergutung der Leistungen bertcksichtigt den unter Abs. 1 genannten Mehraufwand.

Fir die Etablierung von Ambulanzen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behin-
derung ist ahnlich den Regelungen zu den Sozialpadiatrischen Zentren eine gesetzliche
Regelung in das SGB V einzufiihren.

Es wird folgende Formulierung fur einen § 119a SGB V vorgeschlagen:

~Ambulanzen flir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung.

(1) Ambulanzen fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, die
multiprofessionell tétig werden, fachlich unter stdndiger arztlicher Leitung
stehen und die Gewéhr fir eine leistungsfdhige und wirtschaftliche gesund-
heitliche Versorgung bieten, kénnen vom Zulassungsausschuss (§ 96) zur
ambulanten Versorgung erméchtigt werden. Die Erméchtigung ist zu erteilen,
soweit und solange Sie notwendig ist, um eine ausreichende spezialisierte
gesundheitliche Versorgung von Jugendlichen und Erwachsenen mit geisti-
ger und mehrfacher Behinderung sicherzustellen.

(2) Die gesundheitliche Versorgung durch Ambulanzen ftir Menschen mit geisti-
ger und mehrfacher Behinderung ist auf solche behinderten Jugendlichen
und Erwachsenen auszurichten, die wegen Art, Schwere oder Dauer ihrer
Krankheit oder drohender Krankheit im Zusammenhang mit ihrer geistigen
oder mehrfachen Behinderung nicht von geeigneten Arzten behandelt oder an
anderer Stelle ausreichend mit Heilmitteln versorgt werden kénnen. Die Am-



bulanzen sollen mit den Arzten und den anderen medizinischen Leistungserb-
ringern eng zusammenarbeiten .*

(Detaillierte Ausfuhrungen zu den Ambulanzen finden sich in der ,Rahmenkonzeption
Ambulanzen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung“ der vier Fach-
verbande der Behindertenhilfe.)

Die Umsetzung der vorgenannten Forderungen dient einem sachlich unabweisbaren Erfor-
dernis und der Erfullung des Anspruchs geistig und mehrfach behinderter Menschen auf
ausreichende medizinische Versorgung. Zugleich ist davon auszugehen, daf ihre Umset-
zung in der Gesamtperspektive keine oder nur unwesentliche Mehrkosten verursacht, weil
infolge einer fachlichen und organisatorisch-strukturellen Verbesserung der gesundheitlichen
Betreuung von Jugendlichen und Erwachsenen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
durch verbesserte rechtzeitige Einleitung notwendiger Behandlungsmalinahmen einerseits,
durch Verzicht auf Uberflissige diagnostische und therapeutische MalRnahmen die Vergu-
tung vermeidbarer Leistungen entfallen wird.

Durch die vorstehenden Forderungen werden die Regelungen zur Eingliederungshilfe far
Behinderte, namentlich der § 40 BSHG, nicht beriihrt. Diese Leistungen sollen in ihrem bis-
herigen Umfang erhalten bleiben.

Stuttgart, 12.02.1999
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RAHMENKONZEPTION

Ambulanzen fir Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung

1. Problembeschreibung

Geistige Behinderung ist keine Krankheit; ihre Ursachen, ihre Schwere und ihr Erschei-
nungsbild sind vielfaltig. Geistige Behinderung fuhrt jedoch zu einer Beeintrachtigung der
selbstéandigen Lebensbewadltigung, die alle Lebensbereiche, unter anderem die Sorge fir die
eigene Gesundheit, mehr oder minder betrifft. Uber die tblichen Gesundheitsrisiken der
Durchschnittsbevolkerung hinaus ist geistige Behinderung h&ufig mit spezifischen Erkran-
kungsrisiken und zusétzlichen Krankheiten und Behinderungen (Multimorbiditéat) verbunden.
Zudem weisen Menschen mit geistiger Behinderung oft Besonderheiten in Krankheitssym-
ptomatik, Krankheitsverlauf sowie Diagnostik und Therapie auf, ebenso in ihrem krankheits-
bezogenen Kommunikations- und Kooperationsverhalten. Daher bendtigen sie spezifische
fachliche Kompetenzen und besondere Rahmenbedingungen flr ihre angemessene ge-
sundheitliche Versorgung.

Menschen mit Behinderung haben - wie alle Blrger - Anspruch auf angemessene gesund-
heitliche Versorgung. Dies schliel3t Diagnostik und Therapie bestehender Krankheiten sowie
Pravention und Rehabilitation ein. Trotz dieses unbestreitbaren Anspruchs und trotz eines
leistungsfahigen Gesundheitssystems ist in Deutschland die gesundheitliche Versorgung
von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, insbesondre im Jugend- und Er-
wachsenenalter, in fachlicher und organisatorisch-struktureller Hinsicht unzureichend.*®

Die Folgen unzureichender gesundheitlicher Versorgung sind vermeidbare Komplikationen,
Chronifizierungen, Verschlimmerung der Behinderung, Zunahme des Betreuungs- und Pfle-
gebedarfs sowie Einschréankungen individueller Forderungs- und Entwicklungsperspektiven.
Mit der fortschreitenden Integration von Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen in die Gesellschaft und mit der Normalisierung ihrer Lebensbedingungen wachsen
die Anforderungen an ihre allgemein verfligbare und angemessene gesundheitliche Versor-
gung. Die Anforderungen an ihre gesundheitliche Versorgung wachsen weiter dadurch, daf3
— wie in der Gesamtbevdlkerung - die Lebenserwartung dieser Menschen steigt.

2. Lésungswege

Im Sinne des Normalisierungsprinzips und im Hinblick auf die fortschreitende Dezentralisie-
rung der Wohn- und Betreuungsangebote fiir Menschen mit Behinderungen sind zwei Ent-
wicklungsaspekte in der gesundheitlichen Versorgung zu bericksichtigen:

. Das medizinische Regelversorgungssystem ist in fachlicher und in organisatorisch-
struktureller Hinsicht in die Lage zu versetzen, Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung besser und umfassender als bisher wohnortnah zu versorgen. Der Schwer-
punkt liegt dabei auf dem ambulanten Sektor und betrifft dort sowohl haus- und fachérzt-

3 Die Defizite sind ausfiihrlicher beschrieben im Positionspapier ,Die gesundheitliche Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung” der vier Fachverbande der Behinderteh@9&) (
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liche Leistungen als auch andere medizinische Dienstleistungen (z. B. Psychotherapie,
Physiotherapie). Aber auch der stationare Sektor muf3 in die Lage versetzt werden, fir
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung qualifizierte Versorgungsleistungen
zu erbringen.

«  Zur notwendigen Erganzung des Regelversorgungssystems in Aufgaben der Diagnostik
und Therapie, der Pravention und Rehabilitation von Jugendlichen und Erwachsenen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen sowie zur Beratung und diesbeziglichen fach-
lichen Unterstiitzung des medizinischen Regelversorgungssystems einer bestimmten
Region sind spezialisierte Ambulanzen fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung einzurichten.** Unter selbstverstandlicher Wahrung des Rechts auf freie Arzt-
wahl sollen diese Ambulanzen einen Pflichtversorgungsauftrag in der Region fiir diese
Aufgaben erflllen.

Im folgenden wird eine Rahmenkonzeption fir solche Ambulanzen vorgestellt.

3. Definition

Ambulanzen fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, im folgenden kurz
Ambulanzen genannt, dienen der gesundheitlichen Versorgung von solchen Jugendlichen
und Erwachsenen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, die im Regelversorgungssys-
tem nicht ausreichend versorgt werden kénnen. Die Ambulanzen erganzen mit ihren multi-
professionellen Angeboten das Regelversorgungssystem in einer bestimmten Region. Dar-
Uber hinaus beraten sie als fachlich spezialisierte Kompetenzzentren auf Anforderung das
medizinische Regelversorgungssystem — sowohl im ambulanten als auch im stationdren
Sektor. Dartber hinaus stellen sie Betroffenen, deren Angehdrigen und Betreuern sowie
Einrichtungen und Diensten der Behindertenhilfe Beratung zur Verfligung. Die Ambulanzen
kénnen zur Qualitatssicherung, zur Fort- und Weiterbildung sowie zur Forschung und Evalu-
ierung beitragen.

4. Zielsetzung

Die Einrichtung der Ambulanzen dient insbesondere folgenden Zielen:

. Verwirklichung der Rechte behinderter Menschen mit besonderem Hilfebedarf auf dem
Gebiet der gesundheitlichen Versorgung

. Bereitstellung besonders qualifizierter Angebote auf dem Gebiet von Diagnostik und
Therapie, Pravention und Rehabilitation als notwendige Erganzung des medizinischen
Regelversorgungssystems

. Vermeidung unwirtschaftlicher Leistungen in der gesundheitlichen Versorgung von be-
hinderten Menschen mit besonderem Hilfebedarf

. Vermeidung der Folgen unzulanglicher gesundheitlicher Versorgung in Form von Kom-
plikationen, Chronifizierungen, Verschlimmerung der Behinderung, Zunahme des
Betreuungs- und Pflegebedarfs sowie Einschrankung von Foérderungs- und Entwick-
lungsperspektiven

. Fachliche Unterstiitzung des medizinischen Regelversorgungssystems durch Beratung,
Kooperation und Vernetzung, um dieses mdglichst weitgehend zu befahigen, die not-
wendigen Gesundheitsdienstleistungen fiir die Zielgruppe zu erbringen

. SchlieBung der Versorgungsliicke fir geistig und mehrfach behinderte Menschen, die
nach der Versorgung durch die Sozialpadiatrischen Zentren auftritt

. Beitrag zur zielgruppenspezifischen Rehabilitation und sozialen Integration.

14 Dieser Lésungsvorschlag ist in 0. g. Positionspapier ,Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit geis-
tiger Behinderung“1998), S. 29, bereits genannt worden.
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5. Zielgruppe

Die Zielgruppe der Ambulanzen sind Jugendliche und Erwachsene mit geistigen und mehr-

fachen Behinderungen und mit besonderem Hilfebedarf auf gesundheitlichem Gebiet. Der

besondere Hilfebedarf begriindet sich insbesondere in folgenden Gegebenheiten, die in der

Regel in Kombination vorliegen:

. Deutliche Einschrankungen der Selbstwahrnehmung, der Ko&rperwahrnehmung, der
Schmerz- und Beschwerdewahrnehmung usw.

. Deutliche Einschrankungen des Sprachverstandnisses, der sprachlichen und nicht-
sprachlichen AuRRerungsfahigkeit

. Erhebliche Verhaltensauffalligkeiten (z. B. fremd- und autoaggressive Verhaltensweisen)

. Eingeschrankte oder fehlende Mitwirkungsfahigkeit bei diagnostischen und therapeuti-
schen Mal3nahmen

. Beeintrachtigte Fahigkeit zu krankheitsaddaquatem Verhalten

- Anomalien im Bewegungsverhalten und Einschrankungen der Mobilitat

- Komplexe Problemlagen und Wechselwirkungen infolge von Multimorbiditat bzw. der
Vielfalt der Fahigkeitsstérungen

« Notwendigkeit umfangreicher personlicher Assistenz durch Bezugspersonen

« Syndrome mit komplexen Stérungsbildern und besonderen Erkrankungsrisiken, die eine
umfassende Koordinierung von medizinischen Leistungen verlangen.

Die vorstehenden Gegebenheiten verlangen eine besondere Ausgestaltung der Hilfen zur
gesundheitlichen Versorgung. Notwendig sind:

. Spezielle fachliche Qualifikation und Erfahrung

. Spezifische Arbeitsformen

. Interdisziplindre Kooperation

. Erhohter Zeitaufwand

+ Geeignete Arbeitsbedingungen in personeller, sachlicher und raumlicher Hinsicht.

Aus der obigen Aufstellung der Gegebenheiten ist zugleich abzuleiten, dafl3 nicht jeder
Jugendliche oder Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher Behinderung auf die
Ambulanzen verwiesen ist, sondern nur dann der Zielgruppe im engeren Sinne zugehort,
wenn er diese besonderen Gegebenheiten aufweist.

6. Leistungen

Um den genannten Zielen und den Erfordernissen der Zielgruppe gerecht zu werden, arbei-
ten die Ambulanzen in interdisziplindrer und multiprofessioneller Zusammensetzung und
vernetzen ihr fachliches Angebot mit dem medizinischen Regelversorgungssystem der Re-
gion. Sie verstehen sich dabei als Partner und nicht als Konkurrenten.

Bei der Organisation ihrer Dienstleistungen offerieren sie sowohl Geh- als auch Komm-
Strukturen, um ein Hochstmal? an Nutzerfreundlichkeit zu erreichen.
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6.1. Leistungen zur Gesundheitsversorgung

Die Ambulanzen bieten diagnostische, kurative, rehabilitative und praventive Leistungen fir
die Zielgruppe an. Die Leistungen werden auf Uberweisung niedergelassener Vertragsarzte
erbracht. Heil- und Hilfsmittel kbnnen verordnet werden.

Art, Umfang und Dauer der Leistungen der Ambulanzen ergeben sich aus den Erfordernis-
sen des Einzelfalls einerseits und dem Leistungsangebot im Regelversorgungssystem der
Region andererseits.

In Betracht kommen insbesondere folgende Leistungen:

- Spezialisierte arztliche MalRnahmen mit differenzierten inhaltlichen Schwerpunkten aus
verschiedenen Gebieten (z.B. Allgemeinmedizin, Innere Medizin, Neurologie, Orthopéa-
die, Psychiatrie, Rehabilitationsmedizin) einschlief3lich der Verordnung von Arznei-, Heil-
und Hilfsmitteln

- Spezialisierte psychologische Diagnostik, Therapie und Beratung

- Spezialisierte Versorgung mit Heilmitteln (z. B. Physiotherapie, Ergotherapie, Logopéadie,
Unterstitzte Kommunikation).

Alle Leistungen sind einzubinden in einen individuellen Gesamtbehandlungsplan, der den
Besonderheiten des Einzelfalls gerecht wird.

Dem Kooperations- und Vernetzungsprinzip folgend erbringen die Ambulanzen die Leistun-
gen im Einzelfall insoweit und so lange wie es im Hinblick auf das Angebot des Regelversor-
gungssystems erforderlich ist.

Die Ambulanzen koordinieren die Gesamtheit der einzelfallbezogenen Leistungen, erbringen
Leistungen selbst, kdnnen Leistungen durch Dritte vermitteln und durch Konsiliartatigkeit
andere Leistungserbringer unterstitzen.

Sie stellen ihre personellen, rdumlichen, und sachlichen Rahmenbedingungen im Bedarfsfall
zur Verfiigung, um weitere gesundheitliche Dienstleistungen durch Dritte (z. B. zahnarztliche
oder gynékologische Versorgung) zu erméglichen.

6.2. Weitere Leistungen

Als weitere Leistungen kommen in Betracht:

- Heilpadagogische (z. B. Erweiterung der Kommunikationsmdglichkeiten) und sozialpa-
dagogische (z. B. Gesundheitsférderung) Leistungen

- Sozialarbeiterische Unterstiitzung (z. B. Leistungserschlie3ung, Case Management)

- Beratungsgesprache im Hinblick auf die Umsetzung des Behandlungsplanes mit Ange-
horigen, gesetzlichen Betreuern, padagogischen Begleitpersonen usw.

- Netzwerkmanagement (z. B. Forderung der fachlichen Zusammenarbeit verschiedener
Leistungsanbieter in der Region, Koordinierung zielgruppenbezogener Aktivitaten)

- Fortbildung fur Gesundheitsberufe, padagogische u. a. Mitarbeiter der Behindertenhilfe,
gesetzliche Betreuer usw. zu gesundheitsrelevanten Fragestellungen und Problemen der
Zielgruppe

- Unterstitzung der Forschung (z. B. Benennung relevanter Fragestellung, systematische
Sammlung von Erfahrungen, Begleitung wissenschaftlicher Aktivitaten).
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7. Ausstattung und Organisation
7.1. Ausstattung
7.1.1. Personalausstattung

Zur Erfullung der fachlichen Aufgaben soll den Ambulanzen folgendes Fachpersonal zur
Verfligung stehen:
- Arzt
Diplompsychologe
Physiotherapeut
Logopade
Ergotherapeut
Heilpadagoge oder Sozialpddagoge
Sozialarbeiter
- Krankenpfleger
AuRerdem muf3 Verwaltungs- und haustechnisches Personal zur Verfligung stehen.

Der Umfang der personellen Ausstattung der einzelnen Ambulanzen richtet sich nach dem
regionalen Bedarf und den Gegebenheiten des Standorts.

7.1.2. Raumliche Ausstattung

Die Ambulanzen sind rollstuhlgerecht, barrierefrei und mit der erforderlichen Anzahl von Ar-
beits- und FunktionsrAumen auszustatten. Fir diagnostische und therapeutische Leistungen,
die durch Dritte erbracht werden, sind geeignete Arbeitsrdume einschl. Ausstattung vorzu-
halten.

Die Besonderheit der Zielgruppe erfordert neben tblichen Warterdumen zusatzliche Ruhe-,
Aus- und Ankleideraume.

7.1.3. Sachliche Ausstattung

Die Ambulanzen verfligen Uber die fur die Erfullung der Aufgaben erforderliche Ausstattung
mit Mobiliar, Geréaten, Arbeitsmitteln und Verbrauchsmaterial.

7.2. Interne Arbeitsorganisation

Die Ambulanzen stehen fachlich unter stéandiger arztlicher Leitung.

Das multiprofessionell zusammengesetzte Team ist so zu organisieren, daf3 der interdiszipli-
nare Ansatz optimal zur Geltung kommt. Qualitatssichernde Elemente dafir sind regelmafii-
ge Teambesprechungen, Fallkonferenzen, Fortbildung, Supervision usw.

Bei der Auswahl des Personals ist auf persénliche und fachliche Eignung fir die besonderen
Anforderungen der Zielgruppe zu achten.

Es sind geeignete Vereinbarungen zu treffen, um die Prozel3- und Ergebnisqualitat zu
sichern.

7.3. Strukturelle Einbindung und Kooperationsbeziige

Als Trager fur Ambulanzen kommen unter Bertcksichtigung inhaltlicher Kooperationserfor-

dernisse und vorhandener Kompetenzen in Frage:

- Einrichtungen der Behindertenhilfe, besonders solche, die bereits Uber integrierte Ge-
sundheitsdienste/therapeutische Dienste verfiigen

- Krankenh&user oder andere komplexe Gesundheitseinrichtungen
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- Andere Tréager.

Bei der Wahl des Standortes sind

- Die Erreichbarkeit fur die Zielgruppe und

- die Nutzung fachlicher, organisatorischer und betriebswirtschaftlicher Synergieeffekte im
Standortumfeld

zu beachten.

8. Bedarfsdeckung

Der Bedarf an gesundheitlicher Versorgung der Zielgruppe ist bisher nur im Kindesalter und
teilweise im Jugendalter in den Fruhforderstellen und Sozialpadiatrischen Zentren weitge-
hend gedeckt. Fir viele Jugendliche und erst recht Erwachsene aus der Zielgruppe hinge-
gen ist die Situation ihrer gesundheitlichen Versorgung bis heute unzulénglich. Lediglich
denjenigen, die in einer Einrichtung der Behindertenhilfe mit integrierten Gesundheitsdiens-
ten betreut werden, stehen — wenn auch in unterschiedlichem Umfang - zielgruppenspezifi-
sche Angebote zur gesundheitlichen Versorgung zur Verfiigung.

Im Hinblick auf den bereits heute bestehenden Bedarf und seine kinftige Zunahme auf dem
Hintergrund fortschreitender Dezentralisierung der Wohnangebote sowie im Hinblick auf die
altersstrukturelle Entwicklung der Zielgruppe ist das Regelversorgungssystem wirksam zu
erganzen.

Dafir muf3 schrittweise ein bedarfsdeckendes Netz von Ambulanzen aufgebaut werden.

Als erster Schritt konnen vorhandene Gesundheitsdienste in Einrichtungen der Behinderten-
hilfe mit der Funktion von Ambulanzen beauftragt und in die regionale Versorgung einge-
bunden werden. Wo keine solchen Anknipfungsmadglichkeiten bestehen, missen Ambulan-
zen neu eingerichtet werden, vorrangig an bekannten Brennpunkten des Bedarfs (Ballungs-
raume und Regionen mit einer Haufung von Einrichtungen der Behindertenhilfe).

MelRziffern, die ein Verhdaltnis von anzubietenden Ambulanz-Kapazitaten gegeniber einer
bestimmten Bevolkerungszahl beschreiben, missen noch festgelegt werden.

Im allgemeinen geht man heute von einer Gesamtzahl von bis zu 400 000 Menschen (0,5 %
der Gesamtbevolkerung) mit geistiger Behinderung in der Bevdlkerung der Bundesrepublik
Deutschland aus.

Die Zielgruppe der Ambulanzen ist aber nur ein Teil dieser Gesamtzahl, fir den noch keine
hinreichend verlafdlichen quantitativen Aussagen vorliegen. Hinzu kommt eine nicht genau
bestimmbare Zahl von mehrfachbehinderten Menschen.

Der quantitative Bedarf an Ambulanzen wird sich schrittweise mit der Umsetzung der Kon-
zeption konkretisieren. Im tbrigen wird der Bedarf an Ambulanzkapazitaten und deren Inan-
spruchnahme auch von Angebotsstruktur und Leistungsfahigkeit des Regelversorgungssys-
tems beeinflul3t werden.

Die Erfahrungen aus Modell-Ambulanzen sind auszuwerten.

Die Bedarfsplanung fir die Ambulanzen sollte bei den fir das Gesundheitswesen zustandi-
gen obersten Landesbehdrden angesiedelt werden.
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9. Finanzierung

Bei der Regelung der Finanzierung der Ambulanzen ist von folgenden Gesichtspunkten aus-
zugehen:
Fur die medizinischen Leistungen ist der im Einzelfall zustandige Kostentrdger der
Krankenhilfe, in der Regel die Krankenkasse, kostenzustandig.
Fur die dariiber hinausgehenden Leistungen ist in der Regel der Kostentrager fur Malf3-
nahmen der Eingliederungshilfe kostenzustandig.

Als Vergutungsformen kommen in Betracht:
Vergutung nach Einzelleistungen
Vergutung nach Pauschalen
Mischsysteme zwischen Einzelleistungen und Pauschalen

Die Vergitung der Leistungen hat vor allem den zielgruppenspezifisch tberdurchschnittli-
chen Zeitaufwand fir alle wesentlichen Leistungen zu bertcksichtigen:
- for den Informations- und Koordinierungsbedarf mit dem Regelversorgungssystem
bei Erhebung der Beschwerden und Erfassung der Symptome
far die Anamneseerhebung
far Vorbereitung und Durchfiihrung der Untersuchungen
fur Vorbereitung und Durchfiihrung von BehandlungsmafRnahmen
fir Anweisung oder Anleitung zur Ausfuhrung krankheitsbezogener Téatigkeiten (z. B.
Medikamteneinnahme)
wegen eines hohen Anteils aufsuchender und nachgehender Leistungen

Durch rechtzeitige Ausfiihrung notwendiger diagnostischer und therapeutischer MalZnahmen
im Rahmen eines Gesamtbehandlungsplanes werden uberflissige Malinahmen verhindert,
Komplikationen und Chronifizierung von Krankheiten und Gesundheitsstérungen vermieden
und dadurch der medizinische und pflegerische Folgeaufwand vermindert. Damit erweisen
sich die Ambulanzen auch unter wirtschaftlichem Aspekt als sinnvolle Ergédnzung zum Re-
gelversorgungssystem.

10. Gesetzgeberischer Novellierungsbedarf

Um die Grundlagen fir eine ausreichende gesundheitliche Versorgung von Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen im allgemeinen verbindlich und eindeutig darzu-
stellen, ist eine entsprechende Ergéanzung des 8§ 27 (1) Satz 3 SGB V dringend erforderlich.

Satz 3 sollte nach Erganzung (kursiv) folgendermalf3en lauten:

.Bei der Krankenbehandlung ist den besonderen Bedurfnissen psychisch Kranker

und von Menschen mit geistiger, kérperlicher und seelischer Behinderung Rechnung
Zu tragen, insbesondere bei der Versorgung mit Arzneimitteln , Heilmitteln, Hilfsmit-
teln und bei der medizinischen Rehabilitation.”

Als Voraussetzung fur die Errichtung von Ambulanzen ist es erforderlich - dhnlich den Rege-
lungen zu den Sozialpadiatrischen Zentren (8119 SGB V) - eine spezielle Regelung, bei-
spielsweise als § 119a formuliert, in das SGB V einzufihren.
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Es wird folgende Formulierung fur einen § 119a SGB V vorgeschlagen:

+~Ambulanzen flir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung.

1)

)

Durch die vorstehenden Regelungsvorschldge im Rahmen der gesetzlichen Krankenversi-
cherung werden die Regelungen zur Eingliederungshilfe flr behinderte Menschen, nament-

Ambulanzen flir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, die multi-
professionell tétig werden, fachlich unter sténdiger &arztlicher Leitung stehen und

die Gewébhr fir eine leistungsfahige und wirtschaftliche gesundheitliche Versor-

gung bieten, kbnnen vom Zulassungsausschul3 (§896) zur ambulanten Versorgung
ermédchtigt werden. Die Ermé&chtigung ist zu erteilen, soweit und solange sie not-
wendig ist, um eine ausreichende spezialisierte gesundheitliche Versorgung von
Jugendlichen und Erwachsenen mit geistiger und mehrfacher Behinderung si-
cherzustellen.

Die gesundheitliche Versorgung durch Ambulanzen fiir Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung ist auf solche behinderten Jugendlichen und Er-
wachsenen auszurichten, die wegen Art, Schwere oder Dauer ihrer Krankheit oder
drohender Krankheit im Zusammenhang mit ihrer geistigen oder mehrfachen Be-
hinderung nicht von geeigneten Arzten behandelt oder an anderer Stelle ausrei-
chend mit Heilmitteln versorgt werden kénnen. Die Ambulanzen sollen mit den
Arzten und den anderen medizinischen Leistungserbringern eng zusammenarbei-
ten.”

lich die 88 39, 40 BSHG, nicht eingeschrankt.

Die vorliegende Rahmenkonzeption wurde von einer Arbeitsgruppe im Auftrag der vier

Fachverbande der Behindertenhilfe erarbeitet.
Der Arbeitsgruppe gehorten an:

Dr. Heimo Karsch, Hildesheim

Dr. Edgar Kessler, Meckenbeuren

Stephanie Pohl, Coesfeld

Dr. Matthias Schmidt-Ohlemann, Bad Kreuznach
PD Dr. Michael Seidel, Bielefeld (Federfiihrung)
Brigitte Wehr, Hamburg

Gerhard Zimmermann, Biberach

Bad Kreuznach, den 6. 2. 1999
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