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Medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung

Vorwort von Professor Volz

Mit dieser Veroffentlichung wird ein komplexer
Lernprozess dokumentiert, an dem sehr unter-
schiedliche Akteure mit durchaus unterschied-
lichen Absichten, Fragestellungen und Interessen
beteiligt waren.

Die beiden Brennpunkte bilden zunachst eine wis-
senschaftliche Untersuchung, die gemeinsame Di-
plomarbeit zweier Absolventinnen der Evangeli-
schen Fachhochschule RWL in Bochum, Martina
Abendroth und Ricarda Naves. Dazu gesellt sich ein
gesundheitspolitisches Manifest der ,Lebenshilfe*.

Die empirische Studie und das gesundheitspoliti-
sche Programm konnten nur erarbeitet werden,
weil die Beschaftigten und die Mitarbeiterlnnen
von vier Werkstatten fur behinderte Menschen
und Tagesforderstétten, mitgewirkt haben: vor al-
lem in Gestalt der Ermoglichung und Beteiligung
an der Interview-Aktion, deren Durchfithrung und
Auswertung den Kern der genannten Diplomar-
beit bilden. Diese Art des Beitragens ist fur die Be-
teiligten selber wohl durchaus ein organisationeller
Lernprozess gewesen, der zu einer bewussteren
und gezielteren Selbstwahrnehmung von gesund-
heitsbezogenen Fragestellungen in den Einrich-
tungen gefuhrt hat.

Ein so komplexer Lernprozess kann nur gelingen,
wenn es Menschen gibt, die die Vernetzung der ver-
schiedenen beteiligten Personen und Einrichtun-
gen miteinander gewahrleisten.

Die Aufgabe dieses Vorwortes ist der Dank an al-
le, die zum Gelingen dieser Arbeit beigetragen ha-
ben. Zu danken ist zunachst dem Landesverband
der Lebenshilfe, der, anfangs durch Frau Schadler,
dann durch Herrn Mandos gemeinsam mit Frau
Jesse vertreten, diese Untersuchung anregte, be-
gleitete, materiell untersttitzte und dafur sorgte,
dass in drei Werkstéatten und Tagesforderstatten

der Lebenshilfe in Rheinland Pfalz diese Untersu-
chung durchgefithrt werden konnte. Als weitere
Einrichtung konnte eine Einrichtung der Diakonie
gewonnen werden. Besonderen Dank verdienen
Dr. med. Matthias Schmidt-Ohlemann, Landesarzt
fur Korperbehinderte aus Bad Kreuznach, und Dr.
med. August Ermert aus Mainz, die die Untersu-
chung fachlich begleitet und an dem gesundheits-
politischen Manifest mitgewirkt haben. Die Le-
benshilfe hat namlich die Ergebnisse der Untersu-
chung zum Anlass genommen, die Erfahrungen
mit der vielfach unzureichenden gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit geistiger Behinde-
rung im Zusammenhang mit dieser Untersuchung
aufzuarbeiten und daraus eine Vision fur notwen-
dige Veranderungen zu entwickeln. Diese liegt nun
zusammen mit einer Kurzfassung der Untersu-
chung in dieser Broschure vor, ein wichtiger
Schritt auf dem Weg zu Konzepten fur eine Verbes-
serung der Lebenssituation behinderter Menschen.

Da hier nicht nur die Ergebnisse von Lern- und
Forschungsprozessen vorgelegt werden, sondern
alle Beitrdge auch — zumindest exemplarische —
Einblicke in ihren Entstehungsprozess einschl. sei-
ner Schwierigkeiten geben, bilden die vorliegen-
den Texte gerade in ithrem Zusammenhang kein
endgultiges Resultat, sie stellen vielmehr ein offe-
nes Produkt dar, das sich zur Rezeption, zur Kri-
tik und zum Weiterdenken anbietet. Das ist in ei-
ner Zeit, in der — gerade angesichts der allgemei-
nen Verunsicherung und Orientierungskrise — von
der Wissenschaft wie auch von praxisermoglichen-
den Programmen allermeist Eindeutigkeit, Ge-
schlossenheit, leichte Anwendbarkeit und Losun-
gen erwartet werden, alles andere als selbstver-
standlich. Freilich finden sich eine ganze Reihe
von klaren Aussagen, Forderungen und Begrun-
dungen, aber sie prasentieren sich gerade nicht als
endgultig, sondern als die Formulierung von Po-
sitionen und Problemanzeigen, die darauf ange-
wiesen sind, dass sie in unterschiedlichen Milieus
zur Kenntnis genommen, ernst genommen und



zum Anlass genommen werden, weiter zu denken
und Folgerungen fur die je eigene Praxis und Or-
ganisation daraus zu ziehen.

Die Publikation der vorliegenden Texte dient also
dem anspruchsvollen Ziel einer emphatisch ge-
meinten ,Ver-Offentlichung®. Nicht nur sind so-
wohl Wissenschaft wie auch Gesundheitspolitik
und die Versorgung von Menschen mit Behinde-
rungen offentliche Aufgaben, die grundsatzlich al-
le den Anforderungen der Rechenschaftslegung
und der Transparenz verpflichtet sind: wir durfen
von ihnen ,prinzipiell* eine prozessorientierte
Darstellung ebenso erwarten wie die gedankliche
als auch praktische Nachvollziehbarkeit.

Dadurch, dass hier der enge Zusammenhang zwi-
schen einer empirischen wissenschaftlichen Studie
und einer praxisorientierenden Rezeption dieser
Forschungsergebnisse in besonderer Form gelun-
gen ist, gewinnt der gesamte Prozess gleichsam
Modellcharakter: er ist nicht nur einfach die Dar-
stellung von Lernprozessen, sondern er dient dem
Weitergeben und damit zugleich dem Weitergehen
von Lernen auf all den Ebenen, die fiir ihn selber
konstitutiv waren.

Es ist selbstverstandlich moglich und auch ublich,
solche Veroffentlichungen — insbes. auch von For-
schungsergebnissen — als ,Produkt* aufzufassen, als
das Resultat einer anspruchsvollen, aufwandigen
und anstrengenden Arbeit. Gleichwohl mochte ich
eine etwas andere Sichtweise vorschlagen. Ankntip-
fend an die bereits genannten Elemente des Rechen-
schaftgebens und des Weitergebens mochte ich das,
was uns hier vorliegt, eher als eine ,Gabe* verstehen.

Gerade nicht, um die Elemente von Einsatz, Auf-
wand und Mithe, die mit einem solchen Prozess
der Erkenntnisgewinnung verbunden sind, zu ver-
decken, sondern um die Dynamik dieses Prozes-
ses so zu verstehen, dass wir durch unsere Bilder
von ihm wie ,Arbeit“ und ,Produkt nicht in die

Logik von Betrieb und Markt geraten. Kaum eine
der besonderen Qualititen dieser Arbeit in den in-
tensiven Interviews, kaum eine der erbrachten Lei-
stungen der Autorinnen liefle sich von irgendei-
nem erwarteten materiellen Gewinn her verstehen.
Alle Beteiligten haben im Interesse an den zu ge-
winnenden Erkenntnissen viel mehr getan, als
,notig" gewesen ware. Sie haben das, was sie ge-
tan haben, als Erfullung einer dffentlichen Aufgabe
verstanden, einer Aufgabe, die sich in der Gesund-
heitspolitik, in der Wissenschaft, und erst recht
auch in der medizinisch-pflegerischen Praxis nur
von ihrem Bezug auf das Gemeinwohl verstehen
lasst und auf das Wohl der Menschen, die auf ge-
sellschaftliche und individuelle Untersttitzung in
hohem Mafe angewiesen sind — und nicht auf ei-
ne individuelle Nutzenmaximierung!

Alle Beteiligten, und insbes. die beiden Autorinnen
der Diplomarbeit, haben vielerlei ,Gaben“ in Form
von Unterstutzung, Auskiinften und Zeit von Ein-
richtungen, Tragern und Personen erhalten. Diese
Veroffentlichung lésst sich von daher auch als Ge-
gen-Gabe verstehen, die zugleich die Bedeutung
der Weitergabe einschliefSt.

Wenn wir als Leserinnen und Leser uns auf diese
vorgeschlagene Sichtweise einlassen und dieses
Buch als Gabe in die Hand nehmen (und gerade
nicht als eine Ware, die wir gekauft haben, fir die
wir womoglich noch bezahlt haben), dann nehmen
wir die Autorinnen und Autoren und alle Akteure
dieses Lernprozesses im Sinne einer Logik des Ge-
bens ernst, indem wir mit Anerkennung und Dank
dies Buch entgegennehmen und uns vornehmen,
etwas davon anzunehmen und dann das, was wir
daraus lernen werden, weiterzugeben: Anregungen
und Ideen zur Beseitigung von Unzulanglichkeiten
und Defiziten in der gesundheitlichen Versorgung
von Menschen mit Behinderung.

Bochum im Juli 2004
Prof. Dr. Fritz Riidiger Volz

Medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung

1. Einleitung

Der Landesverband der Lebenshilfe Rheinland-
Pfalz befuirchtet sehr stark, dass die gesundheitli-
che Versorgung von Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung auf Grund der aktuellen
Entwicklung im Gesundheitswesen einerseits
und durch die SparmafSnahmen im Bereich der
Eingliederungshilfe andererseits gefahrdet ist.
Das  Gesundheitssystem  der  Bundesrepublik
Deutschland befindet sich derzeit im Umbruch, wo-
bei die Kosten dieses Systems den Diskussions-
schwerpunkt bilden.

Die erste Generation behinderter Menschen hat
das Erwachsenenalter erreicht. Die Zahl der behin-
derten jugendlichen, erwachsenen und bereits l-
teren Menschen nimmt stédndig zu und tbersteigt
bereits die Zahl der behinderten Kinder.

Durch die zunehmende Zahl alterer und alter Men-
schen mit geistiger Behinderung stehen Ange-
horige, Einrichtungen und deren Mitarbeiter vor
strukturellen, inhaltlichen und personlichen Her-
ausforderungen.

Mit Erreichen des Jugendalters, spatestens je-
doch im Erwachsenenalter miissen die Betroffe-
nen die Ebene der gesicherten padiatrischen ge-
sundheitlichen und sozialen Versorgung verlas-
sen. Sie sind den kinderirztlichen Praxen, sozi-
alpadiatrischen Zentren und Kinderkliniken ent-
wachsen, einer Versorgungsstruktur, die flachen-
deckend tuber Jahrzehnte aufgebaut wurde und
in der sich Kinder wie Eltern gut aufgehoben
fuhlten. Eine entsprechende ambulante und sta-
tiondre Versorgungsstruktur fur die steigende
Zahl der behinderten Jugendlichen und Erwach-
senen fehlt. Damit werden oft im Kindesalter
verfolgte und erreichbare Rehabilitationsziele
aufgegeben und erreichte Ergebnisse gehen ver-
loren.

Dies gilt fur alle Behinderungsformen, jedoch
zeigt sich dieser Mangel besonders bei Patienten
mit medizinisch und sozial komplexer Proble-
matik.

2. Grundlagen und Anforderungen

Behinderte Menschen mussen an der medizini-
schen Versorgung und Rehabilitation in vollem
Umfang teilhaben konnen. Dies gehort zur Barrie-
refreiheit, die in den Geleichstellungsgesetzen zu
Recht gefordert wird.

Fur die standig steigende Zahl der behinderten
Jugendlichen und Erwachsenen fehlen ambu-
lante und stationire Versorgungsstrukturen.

Die Lebenshilfe fordert deshalb:

* Die érztliche Versorgung erwachsener Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinde-
rung muss der eines Menschen ohne Behinde-
rung entsprechen!

*  Eine Verbesserung der medizinischen Versor-
gung auch von Erwachsenen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung muss durch Offnung,
Erweiterung und Nutzung bereits vorhandener
padiatrischer Zentren und durch Praxen der Re-
gelversorgung in Rheinland-Pfalz interdiszipli-
nar sichergestellt werden.

*  Einrichtungen, die Menschen mit Behinderun-
gen betreuen und einen integrierten medizi-
nischen Dienst vorweisen, miissen sich nach
aufSen offnen und Ambulanzen einrichten dur-
fen.

*  Altere Menschen mit Behinderung benotigen ei-
ne besondere medizinische und rehabilitative
Versorgung

 Die interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen
Haus- und Facharzt, psychologischen, padago-
gischen und sozialen Diensten und den Behin-
dertenverbanden ist dringend zu verbessern

* Die Gesamtversorgung muss mit dem derzei-
tigen System der Kassenarztlichen Versorgung
zu vereinbaren sein!

Entsprechend dem Grundsatzprogramm der Le-
benshilfe fordert der Landesverband die sach-
lichen Voraussetzungen und die Kenntnisse tiber



geistige Behinderung so zu verbessern, dass gei-
stig behinderte Kinder, Jugendliche und Erwach-
sene als Patienten selbstverstandliche Aufnahme
finden, das Krankenhauspersonal im Umgang mit
ihnen ihre Personlichkeit respektiert und sie ins-
gesamt eine angemessene Behandlung erfahren.

3. Empirische Untersuchung:

Es erwies sich als notwendig, mehr Daten tiber die
gesundheitliche Versorgung von Menschen mit Be-
hinderung zu gewinnen, um Defizite genauer er-
kennen und dementsprechend die Hilfesysteme

fur die Zukunft weiter entwickeln zu konnen. Des-
halb wurde mit Unterstiitzung der EFH Bochum
und von Herrn Prof. Dr. ER . Volz ein gemeinsames
Projekt zum Thema gesundheitliche Versorgung
von Menschen mit Behinderung gestartet. Zwei Di-
plomandinnen haben eine empirische Untersu-
chung in Rheinland-Pfalz durchgeftihrt, deren Er-
gebnis nun vorliegt und im Folgenden dargestellt
wird. Darauf aufbauend wird ein Zukunftsmodell
vorgelegt, das besonders Wert auf die regional dif-
ferenzierte Versorgung und auf die Rehabilitation
und Verbesserung der Teilhabe im Sinne des SGB
IX legt.

Medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung

3.1 Empirische Studie:

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen -
Potentiale und Defizite in Rheinland-Pfalz

Eine empirische Studie in Werkstatten und Tagesforderstdtten
von Martina Abendroth und Ricarda Naves

3.1 Einleitung

Sind Menschen mit geistigen und/oder mehrfa-
chen Behinderungen den so genannten Nichtbe-
hinderten im Bereich der gesundheitlichen Versor-
gung gleichgestellt? Gibt es Benachteiligungen auf
Grund der bestehenden Behinderung? Untersu-
chungen zur gesundheitlichen Versorgung von er-
wachsenen Menschen mit geistigen und mehrfa-
chen Behinderungen gibt es in Deutschland weni-
ge. Uber die gesundheitliche Situation dieser Pa-
tientengruppe, die Qualitat der gesundheitlichen
Versorgung und den Grad der Zufriedenheit mit
dem Gesundheitssystem in Deutschland liegen
bislang kaum Forschungsergebnisse vor.

Die empirische Studie, die diesem Artikel zugrun-
de liegt, befasst sich mit der gesundheitlichen Ver-
sorgung von Menschen mit geistigen und mehrfa-
chen Behinderungen in Rheinland-Pfalz. Sie wur-
de vom Landesverband der Lebenshilfe und der
Diakonie Bad Kreuznach in Auftrag gegeben und
im Rahmen einer Diplomarbeit im Fachbereich
Heilpadagogik an der evangelischen Fachhoch-
schule Bochum verfasst.

Den Anstof$ zu der Studie gaben Dr. Schmidt-Oh-
lemann, Orthopade und Landesbeauftragter fur
Korperbehinderte in Rheinland-Pfalz aus Bad
Kreuznach und Dr. Ermert, Kinderarzt und Exper-
te fur Spinabifida-Patienten aus Mainz sowie Frau
Schédler und Frau Jesse vom Landesverband der
Lebenshilfe Rheinland-Pfalz. Sie setzten sich fur
die Zusammenarbeit mit den beiden Professoren

Dr. Volz und Dr. Klingmiller von der Evangeli-
schen Fachhochschule Bochum ein.

Im November 2001 wurden an 4 Orten in Rhein-
land-Pfalz, in Werkstatten fur Menschen mit Behin-
derungen und Tagesforderstétten unterschiedlicher
Trager, 125 Interviews gefihrt. An der Befragung
nahmen Menschen mit geistiger Behinderung, de-
ren Angehorige und Mitarbeiter aus Wohneinrich-
tungen teil. Eine solche Untersuchung erschien
notwendig, da die deutschen Behindertenverban-
de seit einigen Jahren auf einen Veranderungsbe-
darf in der medizinischen Versorgung von Men-
schen mit Behinderungen hinweisen.

Dabei ist hervorzuheben, dass Gesundheit zu ei-
ner offentlichen Aufgabe geworden ist. Die Verein-
ten Nationen fordern in ihren Grundsatzpapieren
,Gesundheit fur alle“ und dem Leitbild der Konfe-
renz von Rio im Bereich der Gesundheitsforderung
schon auf kommunaler Ebene alle Biirger zu be-
teiligen. Die vorliegende Studie beschiftigt sich
mit der Frage, ob die den Vereinten Nationen zu-
grundeliegenden Programme in Deutschland im
Bereich der gesundheitlichen Versorgung fur Men-
schen mit geistigen und mehrfachen Behinderun-
gen umgesetzt werden. Sie beschrankt sich exem-
plarisch auf eine Region in Deutschland.

Die Kritikpunkte der Behindertenverbande wur-
den als Ausganglage fur die Konzeption eines Fra-
gebogens genommen, der mithelfen sollte folgen-
de Fragen zu kldren:



a) Wie zufriedenstellend ist die bestehende ge-
sundheitliche Versorgung fiir Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen in
Rheinland-Pfalz?

b) Wo gibt es im gesundheitlichen Versorgungs-
system Defizite?

¢) Sind bei der Inanspruchnahme des Versor-
gungssystems signifikante Unterschiede zwi-
schen Menschen mit geistigen und mehrfa-
chen Behinderungen, die im Wohnheim woh-
nen und denen die bei den Angehorigen woh-
nen zu erkennen?

d) Gibt es regionale Unterschiede hinsichtlich
der Struktur des medizinischen und therapeu-
tischen Versorgungssystems?

e) Gibtes Schwierigkeiten bei der Hilfsmittelver-
sorgung?

f)  Werden alle notwendigen Maf$nahmen zur
medizinischen und therapeutischen Versor-
gung sowie Praventivmafinahmen durchge-
fahrt und finanziert?

g) Werden von Menschen mit geistigen und
mehrfachen Behinderungen Spezialambulan-
zen in Anspruch genommen und stehen in
den einzelnen Regionen ausreichend Ambu-
lanzen zur Verfugung?

Eine Ausgangsvoraussetzung fur die Studie war es
Daten zur Effizienz des deutschen Gesundheits-
systems zu erhalten, um so Vergleichsmoglichkei-
ten zur Versorgung von Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderung zu haben. Die Zah-
len aus Studien der Weltgesundheitsorganisation,
die das deutsche Gesundheitssystem im interna-
tionalen Vergleich bewerten, vermitteln einen Ge-
samteindruck.

Osterkamp kommt zu dem Ergebnis, ,dass das
deutsche Gesundheitssystem im internationalen
Vergleich gut abschneidet, soweit es um die Qua-
litat der technisch-medizinischen Betreuung der
Bevolkerung, um die Erreichbarkeit der Gesund-
heitsdienstleistungen und um die Fairness der fi-
nanziellen Belastungen geht. Die Kosteneffizienz

ist hingegen als unterdurchschnittlich zu bewer-
ten“ (Osterkamp 2001, S. 16).

Die Finanzierbarkeit des deutschen
Gesundheitswesens gibt dauerhaft
Anlass zur Diskussion zwischen der
kassendrztlichen Vereinigung, Vertre-
tern der Kassen, Politikern und Pa-
tienten.

Immer wieder wird von den Vertretern der Kassen
und Politikern von einer Kostenexplosion im Ge-
sundheitswesen gesprochen. Diese Behauptung
kann aber durch die vorliegenden Zahlen nicht be-
wiesen werden. Bisher vollzog sich ein Anstieg der
Gesundheitsausgaben immer parallel zum Brutto-
sozialprodukt und zum Bruttoinlandsprodukt
(Moormann 1999, S. 182 ).

Seit Beginn der 80er Jahre versuchen die staat-
lichen Stellen durch Reformen des Gesundheits-
wesens Kosten einzusparen. Thr Ziel ist es, die Bei-
trage fur die Krankenkassen stabil zu halten. Auch
seit dem Gesundheitsstrukturgesetz aus dem Jahr
1993 werden durch Budgetierungen Einsparun-
gen der Leistungsanbieter verlangt. Die vorliegen-
de Befragung ermittelt, inwieweit sich diese Mafs-
nahmen auf die Versorgung von Menschen mit Be-
hinderungen auswirken.

Schmidt-Ohlemann spricht davon, dass es Vertei-
lungskampfe im Gesundheitswesen gibt. Besonders
einschneidend sind die Riickzugsversuche der So-
zialhilfetrager aus der gesundheitlichen Versorgung
und die mangelnde Durchsetzung des Benachteili-
gungsverbotes in den Einzelgesetzen der Sozialge-
setzbiicher (Schmidt-Ohlemann 2000, S. 33).

3.2. Forschungsergebnisse zur Struktur
und zu Risikofaktoren der gesundheit-
lichen Versorgung von Menschen mit gei-
stigen und mehrfachen Behinderungen
Interessante Vergleichsdaten fur Deutschland lie-
fern internationale Studien zur gesundheitlichen

Medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung

Versorgung von Menschen mit geistigen und
mehrfachen Behinderungen.

Seit etwa zwanzig Jahren forschen Mediziner im
angloamerikanischen Sprachraum zum Thema der
gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit
geistiger Behinderung (Beange, Baumann 1990;
Lennox, Beange, Edwards 2000).

Neben Strukturproblemen in der
gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistigen und mehrfa-
chen Behinderungen gibt es in
Deutschland mangelnde Qualitdits-
standards und eine mangelnde
Qualitéitssicherung.

Beachtung hat im deutschen Raum eine australi-
sche Studie aus dem Jahr 1990 gefunden. Darin
geben die Autoren auf der Grundlage von neun
medizinischen Studien anderer Forscher und einer
eigenen Studie eine Ubersicht tber die Pravalenz
medizinischer Probleme bei Menschen mit geisti-
ger Behinderung. Sie selber futhrten Reihenunter-
suchungen an 251 Patienten durch.

Die australische Studie liefert klare Hinweise da-
fur, dass die érztliche Versorgung fur Menschen
mit geistiger Behinderung unzureichend ist. Auf-
grund héufig auftretender Kommunikationspro-
blemen zwischen den Arzten und den Menschen
mit geistiger Behinderung kommt es zu Schwierig-
keiten bei der Diagnosestellung. Die australischen
Forscher sprechen davon, dass zwei Drittel der
untersuchten Patienten Erkrankungen aufwiesen,
die zuvor nicht erkannt worden waren (Beange,
Baumann 1990, S. 154).

Neben nicht gentigendem diagnostischem Auf-
wand lasst sich auch auf Grund der Analyse von
Todesursachenstatistiken belegen, dass die Le-
benserwartung dieser Patientengruppe niedriger
als die des Durchschnitts der Bevolkerung ist. Als
mogliche Ursachen fir dieses Phanomen nennen
die Autoren intrinsisch- medizinische Probleme

aufgrund der Behinderung sowie die Lebensbedin-
gungen und die Lebensstile der Betroffenen (Be-
ange, Baumann 1990, S.155).

Der Studie zur Folge sind nur 21-25% dieser Pa-
tientengruppe normalgewichtig, viele leiden an
Ubergewicht, einige an Untergewicht. Bei ihnen ist
Bewegungsarmut festzustellen und sie schlafen im
Durchschnitt mehr, als es gesundheitlich niitzlich
ist (Beange, Baumann 1990, S. 156f).

Deshalb sind haufige medizinische Kontrollen fur
diese Patientengruppe sehr wichtig.

Das Thema Gesundheit und Behinderung stoft
seit einigen Jahren in Deutschland zunehmend auf
Interesse. Es werden regelmafSig Kongresse und
Fortbildungsveranstaltungen von den Behinder-
tenverbanden durchgefithrt. Gaedt stellt fest: ,Mit
zunehmender Normalisierung der Lebensbedin-
gungen von Menschen mit geistiger Behinderung
wird die Frage nach einer angemessenen gesund-
heitlichen Versorgung zu einem neuen Schwer-
punktthema“ (Gaedt 1995a, S. 1).

Er nimmt die Ergebnisse der australischen Studie
als Grundlage fiir seine Beschreibung der Notwen-
digkeit des Aufbaus von Gesundheitsdiensten fur
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen. Gaedt schreibt dazu: ,Angesichts der
schwerwiegenden und vielfaltigen Besonderhei-
ten, die die gesundheitlichen Storungen bei Men-
schen mit geistiger Behinderung kennzeichnen, ist
die Gefahr einer qualitativen Unterversorgung zu
beftirchten® (Gaedt 1995a, S. 1).

Menschen mit geistigen und mehrfa-
chen Behinderungen gehéren zu ei-
ner Bevélkerungsgruppe mit einem
hohen Risiko, chronisch zu erkranken
und an verschiedenen chronischen
Erkrankungen zu leiden.

Als ein Kernproblem der Versorgung nennt er ,ei-
ne Haufung vieler und besonderer Probleme in ei-
ner zahlenmafSig unbedeutenden Bevolkerungs-



gruppe“ (Gaedt 19954, S. 7). Ebenso stellt er her-
aus, dass aufgrund der moglichen Komplexitat
und der Besonderheiten im diagnostischen und
therapeutischen Verlauf der Erkrankungen bei
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen besondere Anforderungen an die fachliche
Qualitat sowie an die organisatorischen Bedingun-
gen gestellt werden mussen.
Innerhalb der International Association for the
Scientific Study of Intellectual Disability gibt es ei-
ne Gruppe von Medizinern aus verschiedenen
Landern der Welt, die zum Thema der gesundheit-
lichen Versorgung von Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderungen forschen. In Zu-
sammenarbeit mit der Weltgesundheitsorganisa-
tion haben sie Leitlinien fur die gesundheitliche
Versorgung dieses Patientenkreises entwickelt und
im Jahr 2000 wahrend eines Kongresses in Seatle
vorgestellt. Es handelt sich um folgende Vorschla-
ge fur die gesundheitlichen Leistungen fir Men-
schen mit geistiger Behinderung;
- Mindestens einmal im Jahr eine zahnérztliche
Untersuchung
- Alle 5 Jahre eine augenarztliche Untersuchung
- RegelmafSige Hortests
- Gewichtskontrollen
- Prévention und Behandlung chronischer Er-
krankungen
- Kontrollen der Medikamentendosen — idealer
Weise alle 3 Monate
- Uberpriifung des vollen Impfschutzes
- Krebsvorsorgeuntersuchungen
- Regelmilige Kontrolluntersuchungen des
gesamten korperlichen Zustandes
- Schaffung der Moglichkeit von korperlichen
Ubungen far mindestens 30 Minuten am Tag
(Lennox, Beange, Edwards 2000, S. 330).

Durch die Befragung in Rheinland-Pfalz sollte er-
mittelt werden, in welchem Umfang der befragte
Personenkreis diese gesundheitlichen Leistungen
bereits erhalt.

3.3 Das Forschungsdesign der Studie

Um unterschiedliche Versorgungsstrukturen dar-
stellen zu konnen wurde die Befragung in einer
Grofsstadt, einem lidndlichen Gebiet, einem
Mittelzentrum und einer Mittelstadt mit zu-
sammenhangendem Versorgungskomplex fur
Menschen mit Behinderungen durchgefiihrt. Die
Interviewpartner wurden tber ein Zufallsverfah-
ren in Werkstatten fur Menschen mit Behinde-
rungen ermittelt.

In Rheinland-Pfalz belguft sich die Zahl der Werk-
statten fiir Behinderte auf 33 Hauptwerkstatten
mit 54 Zweigstellen, in denen 900 Platze im Be-
rufsbildungsbereich und 10.100 Plétze in den ver-
schiedenen Arbeitsbereichen der Werkstatten zur
Verfugung stehen (LAGBWIB 2001, S. 14). Aus
den insgesamt 78 Werkstatten wurden die Werk-
statten fur die Befragung ausgewahlt, die in den
festgelegten Befragungsregionen ansassig sind.
Die Auswahl der Untersuchungsgruppe tber die
Werkstatten und Tagesforderstatten hatte den Vor-
teil, dass der Landesverband der Lebenshilfe in
Rheinland-Pfalz den Erstkontakt mit den ausge-
wahlten Einrichtungen gestalten und dadurch die
Bereitschaft, an dem Projekt teilzunehmen, erho-
hen konnte. AufSerdem fand durch dieses Verfah-
ren keine Beschrinkung auf eine bestimmte
Wohnform (Wohnheim oder Wohnen bei
Eltern/Angehorigen) statt, was eine Vergleichbar-
keit der unterschiedlichen Ausgangssituationen
ermoglichte. Im Vordergrund stand dabei der Ver-
such ein breites Meinungsspektrum zu dokumen-
tieren. Die Tagesforderstatten wurden mit einbezo-
gen, da als Zielgruppe auch schwer geistig und
mehrfach behinderte Menschen erreicht werden
sollten, die auf Grund der Schwere der Behinde-
rung nicht im Produktionsbereich der Werkstatt
arbeiten konnen. Das bestehende Kriterium bei
der Auswahl war, neben der Anbindung an eine
Werkstatt oder Tagesforderstatte, vor allen Dingen
die bestehende geistige Behinderung, wobei zu-
satzliche Beeintrachtigungen kein Ausschlusskri-
terium darstellten.
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Allerdings konnten die Menschen, die ausschlief’-
lich durch eine psychische Erkrankung von Behin-
derung betroffen sind, bei der Auswahl nicht be-
riicksichtigt werden, da in diesem Fall besondere
Probleme auftreten, die eine andere Fragestellung
erfordern. Fur diesen Personenkreis musste eine
gezielte, auf diesen Schwerpunkt zugeschnittene
Studie durchgefiihrt werden.

Die geplante Anzahl der Stichprobenuntersu-
chung betrug 30 Interviews in vier Regionen.
Dabei sollten 20 Befragungen von je einer Stun-
de in der Werkstatt und 10 in der Tagesforder-
statte durchgefithrt werden. Da im landlichen
Gebiet keine Tagesforderstétte der Werkstatt an-
geschlossen war, wurde geplant 30 Interviews in
der Werkstatt stattfinden zu lassen. Die Werk-
stitten suchten per Zufall aus ihren Karteien ei-
ne Anzahl von 80 bei ihnen beschaftigten Perso-
nen heraus und schickten ihnen und ihren An-
gehorigen bzw. den Wohnheimmitarbeitern ein
von uns verfasstes Einladungsschreiben fur die
Interviews.

Fur uns waren aus Grunden des Datenschutzes
die Adressen und Namen nicht zuganglich. Die
Rucklaufquoten der verschiedenen Befragungs-
regionen unterschieden sich nicht wesentlich
voneinander. In der Grofsstadt, dem Mittelzen-
trum und im Versorgungskomplex betrug die
Anzahl der Zusagen jeweils 35, von denen in je-
der Region ein Interview abgesagt wurde. Im
landlichen Gebiet gab es 30 Zusagen, wobei ins-
gesamt 7 Interviews nicht stattfinden konnten,
da der Leiter eines Wohnheimes, in dem 6 Befra-
gungen durchgefithrt werden sollten sowie eine
Privatperson absagen mussten.

Insgesamt wurden 125 Interviews durchgefiihrt,
davon 23 im landlichen Gebiet und jeweils 34 im
Versorgungskomplex, im Mittelzentrum und in
der Grofistadt.

An der Befragung nahmen 58 Elternteile, 11 Ehe-
paare und 3 Geschwisterteile teil. AufSerdem wur-
den 53 Wohnheimmitarbeiter befragt, von denen
einer das Interview mit den Eltern des behinder-

ten Menschen gemeinsam fithrte. Ein genauer
Wert tber die Teilnahme des Menschen mit geisti-
ger Behinderung an der Befragung liegt nicht vor,
der Schatzwert liegt bei 80%.

Bei den Betroffenen handelte es sich um 55 Frau-
en und 70 Manner mit geistigen und/oder mehr-
fachen Behinderungen. 30 von ihnen sind in einer
Tagesforderstatte eingegliedert, 95 arbeiten in ei-
ner Werkstatt.

31 Frauen und 41 Méanner leben bei den Eltern. 24
Frauen und 29 Manner wohnen in einem Wohn-
heim. Das Durchschnittsalter der Frauen lag bei
35,1 Jahren, bei einer Streuung von 19 bis 66 Jah-
ren. Bei den befragten Mannern ergab sich ein Al-
tersdurchschnitt von 34,3 Jahren, bei einer Streu-
ung von 19 bis 61 Jahren.

Die Wahl der Erhebungsmethode wurde zu Gun-
sten einer Befragung entschieden, weil andere Me-
thoden, wie z.B. die Beobachtung oder das Expe-
riment fir das Ziel dieser Studie ungeeignet waren.
Die Befragung erfolgte in einem personlichen Ge-
sprach, in dem ein dafur erstellter, quantitativ aus-
gerichteter Fragebogen ausgefullt wurde.

Die Mitarbeiter der Werkstdtten und
Tagesforderstdtten zeigten groBes
Interesse an der Studie.

Um eine bessere Vergleichbarkeit zu gewahrlei-
sten, wurden ausschlieflich geschlossene Fragen
gewahlt. Es war allerdings davon auszugehen,
dass die reine Abfrage der ausgesuchten Items ei-
ne Einengung der Antwortmoglichkeiten darstel-
len konnte. Um das zu vermeiden, sollte im An-
schluss an die Beantwortung des Fragebogens die
Gelegenheit fiir ein freies Gesprach zur Erorte-
rung besonderer individueller Probleme bleiben.
Wihrend der Interviews hat sich allerdings ge-
zeigt, dass ein primar offenes Gesprach, in dem
das Ausfullen des Fragebogens mit einbezogen
wurde, der urspriinglichen Interviewplanung in
den meisten Fallen vorzuziehen war.
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Unsere Aufnahme in den Einrichtungen, in de-
nen die Befragung durchgefihrt wurde, war ins-
gesamt sehr gut. Zusatzlich zu den eigentlichen
Befragungen fanden eine Vielzahl von Gespra-
chen mit Mitarbeitern verschiedener Berufsgrup-
pen statt, aus denen wertvolle Informationen ge-
zogen werden konnten.

Die Angehorigen zeigten eine hohe Motivation
und nahmen oftmals lange Wegstrecken in Kauf,
um an den Interviews teilzunehmen.

3.4 Ergebnisse der Studie

3.4.1 Behinderungsumfang und chronische
Erkrankungen
Am Anfang jedes Interviews stand die Erfassung
der Behinderungsmerkmale der Betroffenen.
Die These der haufig vorhandenen Multimorbi-
ditat bei Menschen mit geistigen und mehrfachen
Behinderungen wird durch die Ergebnisse der Stu-
die bestatigt.
85 der Betroffenen (68%) leiden neben einer
geistigen Behinderung auch an mindestens ei-
ner anderen korperlichen Behinderung oder
Beeintrachtigung.
63 Personen (50,4%) sind von mehr als einem
Behinderungsmerkmal betroffen.
Bei 69 aller Befragten (55,2%) handelt es sich
um orthopadische Probleme.
In 10 Fallen (8%) ist das Horvermogen be-
eintrachtigt und in einem Fall (0,8%) liegt
Gehorlosigkeit vor.
8 Personen (6,4%) sind autistisch.
43 Personen (34,4%) leiden unter einer Form
von Epilepsie.
In 51 Féllen (40,8%) ist das Sehvermogen be-
eintrachtigt und
4 Personen (3,2%) sind blind.

Im Durchschnitt hat jeder der Befragten 3,9 Behin-
derungsmerkmale insgesamt (chronische Krank-
heiten und andere Formen einer Behinderung).

Nach Aussage der Interviewpartner leiden 71 der
Menschen mit geistiger Behinderung (56,8%) an

einer chronischen Krankheit und 41 Personen
(32,8%) von ihnen an mehr als einer chronischen
Krankheit.

Abgesehen von den oben genannten Erkrankun-
gen, wurden bei 11 Personen (8,8%) jeweils eine,
bei 14 Personen (11,2%) sogar zwei psychische Er-
krankungen angegeben. Allerdings ist zu bertick-
sichtigen, dass es sich bei den Ergebnissen nicht
immer um gesicherte Diagnosen handeln muss,
sondern dass die Ergebnisse vielfach das Resultat
einer subjektiven Einschatzung der Angehorigen
oder Wohnheimmitarbeiter sein konnen.

3.4.2 Medikamentdse Behandlung

83 der von uns befragten Menschen mit Behinde-
rungen (66,4%) nehmen regelmafSig Medikamen-
te ein.

Aufféllig ist, dass 47 Personen, somit mehr als die
Halfte (56,6%) derjenigen, die regelmafSig Medi-
kamente nehmen mussen, Antiepileptika, bekom-
men. 30 Personen, die Neuroleptika nehmen, le-
ben bei den Eltern, 17 Personen in Wohnheimen.
Eine bestehende Epilepsie wurde allerdings nur
von 43 aller befragten Personen angegeben. Diese
Diskrepanz konnte zum einen ein Hinweis darauf
sein, dass die Beratung tiber bestehende Erkran-
kungen bzw. die Aufklarung tiber die Wirksamkeit
von Medikamenten von den behandelnden Arzten
unzureichend durchgefuhrt wird. Andererseits
konnte dieses Ergebnis ein Hinweis fur die unbe-
grundeten Verordnungen von Medikamenten sein.
Die zweite grofSe Gruppe der regelmafSig einge-
nommenen Medikamente sind die Psychopharma-
ka. Insgesamt nehmen 31 der medikamenten-
pflichtigen Personen (37,3%) Psychopharmaka
ein. 19 der mit Psychopharmaka behandelten
Menschen (61%) erhalten regelméfSig Neurolepti-
ka, 5 Personen (16,1%) Antidepressiva, 4 Perso-
nen (12,9%) Tranquilizer und 3 Personen (9,6%)
ein anderes Psychopharmakon.

Die ermittelten Daten sind vergleichbar mit Daten
anderer Studien tber die medikamentose Behand-
lung mit Psychopharmaka von Menschen mit gei-

stiger Behinderung in Grofleinrichtungen. Diese
Zahlen belegen, dass 25-50% der dort lebenden
Menschen mit dieser Medikamentengruppe be-
handelt werden. Auch die prozentuale Verteilung
der verschiedenen Untergruppen entspricht in et-
wa den hier vorliegenden Ergebnissen (Isermey-
er/Gaedt 1997, Anhang S. 241f.). Die Befragung liefs
in Einzelfallen den Schluss zu, dass die Dauerme-
dikation mit Psychopharmaka und allen anderen
Medikamentengruppen tendenziell unkritisch er-
folgt und wenig Beratung bezuglich der Risiken
und Nebenwirkungen stattfindet.

In mehreren Fallen werden schon 20 Jahre lang
Psychopharmaka in der gleichen Dosierung gege-
ben, ohne dass offenbar der Versuch unternom-
men wird zu klaren, ob der Bedarf fur dieses Me-
dikament tberhaupt noch besteht.

Die Befragung lie in Einzelféllen den
Schluss zu, dass die Dauermedikation
mit Psychopharmaka und allen ande-
ren Medikamentengruppen tenden-
ziell unkritisch erfolgt und wenig Be-
ratung beziiglich der Risiken und
Nebenwirkungen stattfindet.

Die medikamentose Behandlung kann auf dem
Hintergrund dieser Ausfuhrungen als ein Problem-
feld in der gesundheitlichen Versorgung von Men-
schen mit geistigen und mehrfachen Behinderun-
gen angesehen werden.

3.4.3 Haufigkeit von Arztbesuchen und
Kontrolluntersuchungen

Die Patienten besuchen im Durchschnitt 7,5 mal
im Jahr einen niedergelassenen Arzt (8,8 mal im
Jahr im Heim und 6,5 mal im Jahr bei Angehori-
gen) zu regelmafSigen Kontrolluntersuchungen. 66
Personen (52,8%) nehmen dabei 5 und mehr Arz-
te in Anspruch. Diese Zahlen sind Schétzwerte der
Befragten und enthalten nicht die Arztbesuche, die

aufgrund einer Spontanerkrankung notwendig
sind und auch keine Folgeuntersuchungen durch
Arzte wihrend oder nach einer akuten Erkran-
kung. Von 60,3% der Heimbewohnern wird das
Angebot genutzt, im Krankheitsfall einen Arzt zu
konsultieren, der in die Wohneinrichtung kommt.
Der Besuch der Arzte in den Wohnheimen bietet
den Vorteil regelmafSiger Kontrollen. Daneben ist
aber immer auch die freie Arztwahl aufSerhalb der
Wohneinrichtungen maglich.

Allgemeinmediziner werden von 124 Personen
regelméfSig konsultiert, Zahnérzte von 117 Per-
sonen. Das Hausarztprinzip scheint sich also
weiterhin zu bewahren. 20% der Befragten gaben
an, dass die Fahrt zum Arzt mit Problemen ver-
bunden ist. In einigen Fallen, weil die Fahrt-
strecken sehr lang sind oder weil kein Auto zur
Verfuigung steht, in anderen Féllen, weil die Arzt-
praxen zum Teil nicht rollstuhlgerecht eingerich-
tet sind.

Die Befragung ergab, dass Heimbewohner haufiger
zu einem Arzt gehen, als Menschen mit Behinde-
rungen, die bei Angehorigen leben.

Eine deutliche Diskrepanz zeigte sich bei den gy-
nakologischen Untersuchungen. 86,9% der
Heimbewohnerinnen gehen mindestens alle zwei
Jahre zu einer gynédkologischen Untersuchung,
aber nur 35,5% der Frauen, die bei Angehorigen
leben. Die Hauptgriinde liegen sicherlich in der
Dokumentationspflicht der Wohnheime tuber
notwendige Kontrolluntersuchungen und deren
Durchfithrung. Dasselbe Bild ergab sich bei den
Krebsvorsorgeuntersuchungen. 41,5% der Heim-
bewohner lassen regelmafig eine Krebsvorsor-
geuntersuchung durchfuhren, aber nur 12,5%
der Befragten, die bei den Angehorigen leben.
Auch beim Impfschutz bestatigt sich dieses Er-
gebnis. Die 14 Personen, die tberhaupt keinen
Impfschutz haben, leben bei Angehorigen.
Moglicherweise werden haufige Arztbesuche von
den Angehorigen eher vermieden, da jeder Arztbe-
such einen grofSen Aufwand bedeutet und im Lau-



fe der vielen Jahre eine gewisse ,Arztmudigkeit
eingetreten sein konnte.

Moglicherweise werden hdufige
Arztbesuche von den Angehdrigen
eher vermieden, da jeder Arztbesuch
einen grofsen Aufwand bedeutet und
im Laufe der vielen Jahre eine gewis-
se ,Arztmidigkeit” eingetreten sein
konnte.

Bei Menschen mit geistigen und mehrfachen Behin-
derungen sind jahrliche Kontrolluntersuchungen im
Sinne eines Assessments wunschenswert. Das Ziel
eines Assessments ist es einen Gesamtplan fiir den
Betroffenen zu erstellen, der Leistungen benennt, die
der Patient erhalten soll, damit fur ihn eine Teilha-
be am Leben in der Gemeinschaft moglich ist.

Waihrend des Assessments werden alle Faktoren
erfasst, die fir die Krankheit oder Behinderung
von Bedeutung sind. Darin enthalten sind dia-
gnostische, therapeutische und soziale Elemen-
te. Das Assessment ist prozesshaft und sollte die
ICF “International Classifikation of functions®,
ein biopsychosoziales Modell von Behinderung,
der Weltgesundheitsorganisation, als Grundlage
nehmen. Diese Klassifizierung ist die veranderte
Fassung der 1980 verabschiedeten Definition von
Behinderung ICDIH “International Classification
of Impairment, Disabilities and Handicap“ und
klassifiziert die Funktionsfahigkeit und Behinde-
rung einer Person und beschreibt die Dimensio-

Auffdillig ist auBerdem die starke Dis-
krepanz zwischen den Ergebnissen
der Befragung im ldndlichen Gebiet
und im Versorgungskomplex. Kein
Befragter auf dem Land, aber 17 Per-
sonen aus dem Versorgungskomplex
suchten Spezialambulanzen auf.

nen der Korperfunktionen und -strukturen, Ak-
tivititen und Partizipationen in Abhangigkeit
vom jeweiligen Kontext, den Umwelt- und Per-
sonenfaktoren.

Jéhrliche Gesundheitschecks werden von 34 Per-
sonen in Anspruch genommen. Nur bei 28 Per-
sonen wird regelmafSig eine umfassende Be-
standsaufnahme des Behinderungsumfanges, des
Krankheitsverlaufs oder neu auftretender ge-
sundheitlicher Risiken durchgefithrt. Von den 28
Personen befinden sich alleine 21 im Versor-
gungskomplex. Daraus ist zu schlussfolgern,
dass in den anderen Regionen die Bedeutung von
Kontrolluntersuchungen fiir die gesundheitliche
Versorgung von Menschen mit Behinderungen
noch nicht gentigend erkannt wird. Bei der
Schwere der Behinderungen waren aber bei vie-
len Befragten regelmafSige Kontrolluntersuchun-
gen unabdingbar.

3.4.4 Inanspruchnahme von
Spezialambulanzen

Neben der gesundheitlichen Versorgung durch
niedergelassene Arzte wurde ermittelt, inwieweit
Spezialambulanzen fiir erwachsene Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen zur
Verfugung stehen und in Anspruch genommen
werden.

3 aller befragten Personen (2,4%) wurden in einer
Spinabifida-Ambulanz behandelt, eine Person
(0,8%) in einem Epilepsiezentrum und 9 Personen
(7,2%) in einer neurologischen Ambulanz, wobei
hier das kinderneurologische Zentrum mit einge-
rechnet ist. 13 Personen (10,4%) suchten eine re-
hamedizinische Ambulanz mit orthopadischem
Schwerpunkt auf, eine Person (0,8%) eine psychi-
atrische Institutsambulanz, 6 Personen (4,8%) ei-
ne Uni-Zahnklinik und 2 Personen (1,6%) eine
Augenklinik.

In der Stadt wurden 12 Personen (35,3%) in einer
Spezialambulanz behandelt, im Mittelzentrum 6
Personen (17,4%) und im Versorgungszentrum 17
Personen (50%). Die Prozentangaben beziehen
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sich auf die Anzahl der Befragten der jeweiligen
Region.

Menschen mit geistiger Behinderung
haben oft Schwierigkeiten, ihre Be-
schwerden zum  Ausdruck zu
bringen.

14 der 35 Personen, die in einer Spezialambulanz
behandelt wurden, besuchen eine Tagesforderstatte.
Dies macht einen Anteil von 46,6% aller befragten
Tagesstattenbesucher aus. Der Anteil der Werkstatt-
besucher, die in Spezialambulanzen behandelt wur-
den, ist mit einem Anteil von 22,1% deutlich nie-
driger. Auffallig ist aufSerdem die starke Diskrepanz
zwischen den Ergebnissen der Befragung im land-
lichen Gebiet und im Versorgungskomplex. Kein Be-
fragter auf dem Land, aber 17 Personen aus dem Ver-
sorgungskomplex suchten Spezialambulanzen auf.
Dies liegt zum einen an den langen Anfahrtswegen
im landlichen Gebiet um eine Ambulanz zu errei-
chen. Zum anderen war die Schwere der Behinde-
rung derjenigen, die im Versorgungskomplex befragt
wurden, deutlich hoher als auf dem Land.
Insgesamt hat sich bei den Befragungen gezeigt,
dass im Vergleich zu Angeboten fur Kinder mit Be-
hinderungen fiir erwachsene Menschen mit geisti-
gen und mehrfachen Behinderungen weitaus we-
niger Angebote zur Verfugung stehen. Aus diesem
Grund gehen einige der Befragten noch in kinder-
neurologische Zentren. Immer wieder wurde von
den Interviewpartnern darauf aufmerksam ge-
macht, dass Spezialzentren fiir Behinderungsfor-
men wie z.B. Autismus nur an sehr wenigen Or-
ten zur Verfiigung stehen und diese entsprechend
schwer zu erreichen sind.

3.4.5 Diagnostik und unklare
Krankheitssymptome

Menschen mit geistiger Behinderung haben oft
Schwierigkeiten, ihre Beschwerden zum Ausdruck
zu bringen. Die Kommunikationsprobleme fihren

dazu, dass die Krankheitssymptome von auflen
nur schwer einzuordnen sind. Abgesehen davon
besteht bei Menschen mit geistiger Behinderung
die Gefahr atypischer Symptome. Deshalb ist eine
ausfuihrliche Diagnostik in vielen Fallen unabding-
bar. 22 Angehorige (30,5%) und 18 Wohnheim-
mitarbeiter (34,%) sprachen tiber Schwierigkeiten
eine Erkrankung des Behinderten zu erkennen.
Die prozentualen Angaben beziehen sich auf die
jeweilige Anzahl der Interviews im Wohnheim
bzw. mit den Angehorigen.

Der Vergleich von Tagesforderstatte und Werk-
statt zeigt, dass Schwierigkeiten bei der Diagno-
se abhangig ist von der Schwere der Behinderung.
Von den 40 Personen (32%), bei denen Schwie-
rigkeiten auftreten, gehen alleine 17 Personen
(42,5%) in die Tagesforderstatte. Bei einer Ge-
samtsumme von 30 Personen, die die Tagesfor-
derstatte besuchen, macht das einen Anteil von
56,6% aus. Da 95 Befragte in die Werkstatt ge-
hen, betragt bei ihnen der Anteil nur 24,2%.
Ebenso gaben 41 Personen (32,8%) an, dass es
beim Arzt Schwierigkeiten bei diagnostischen
Mafinahmen gebe. 20 Personen (16%) sagten,
dass sie gelegentlich Probleme hatten. In 29 Fal-
len (70,7%) werden die Untersuchungsmethoden
beim Arzt angepasst. Beim Zahnarzt wird dann
z.B. unter Narkose gearbeitet.

Als Ursachen der Schwierigkeiten bei der Durch-
fahrung der Diagnosen nannten die Befragten vor
allem Angste, Kommunikationsschwierigkeiten,
mangelnde Einsichtsfahigkeit, Schmerzen, Unru-
he oder auch die Weigerung des Betroffenen.

Obwohl etwa die Hailfte der Inter-
viewpartner sagten, dass sie selber
und der Patient (sehr) ausfihrlich be-
raten werden, wurde in den meisten
Fdllen deutlich, dass eine Beratung
nur auf ausdriickliche Nachfrage ge-
schieht.



8 Befragte (6,4%) erzdhlten davon, eine Situation
erlebt zu haben, in der eine Erkrankung spét fest-
gestellt wurde, wobei es nicht immer zu lebensbe-
drohlichen Situationen, sondern eher zu Kompli-
kationen kam. In zwei Fallen wurden Erkrankun-
gen der Atemwege, in zwei anderen Fallen endo-
krine Erkrankungen zu spat erkannt. Die weiteren
Falle betrafen einen Horsturz, eine Meningitis,
einen Leistenbruch, eine Zahnerkrankung und
eine Medikamentenunvertraglichkeit. In einem
Fall kam es sogar zweimal zu lebensbedrohlichen
Situationen. Bei einem Patienten musste in Folge
der spéten Diagnose eine Amputation vorgenom-
men werden, in einem weiteren Fall ist der Patient
durch die lange nicht erkannte Erkrankung trau-
matisiert. Bei drei Patienten kam es zur Chronifi-
zierung einer Erkrankung.

3.4.6 Arztliche Beratung und Zufriedenheit
mit der ambulanten &rztliche Versorgung

Die Gesprache zeigten, dass die Begleitpersonen
ausfuihrlicher als die Menschen mit Behinderungen
beraten werden. Obwohl etwa die Halfte der Inter-
viewpartner sagten, dass sie selber und der Patient
(sehr) ausfithrlich beraten werden, wurde in den
meisten Féllen deutlich, dass eine Beratung nur auf
ausdriickliche Nachfrage geschieht. Ansonsten ist
die Beratung eher ,kurz und knapp*. Etliche Arzte
begleiten aber die Untersuchung verbal.

Die Zufriedenheit mit dem System der gesundheit-
lichen Versorgung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung war zunéchst insgesamt positiv. 48 der
Befragten (38,4%) sagten, dass der Arzt ihnen und
dem Patienten offen gegentibertrete. 27 Personen
(21,6%) sagten, dass sich der Arzt viel Zeit nehme.
Erst bei genauer Nachfrage wurden bei etlichen Per-
sonen Probleme deutlich. 27 der Befragten (21,6%)
beklagten zu lange Wartezeiten und 18 Personen
(14,4%) den Zeitmangel der Arzte. 25 Personen
(20%) nannten das mangelnde Einfuhlungsvermo-
gen der Arzte als ein Defizit der Versorgung.

30 Personen (24%) gaben an Schwierigkeiten zu
haben fir die je besondere Behinderung qualifi-

zierte Arzte zu finden. Besonders in der Stadt ist
es fur die Betroffenen auf Grund der grofieren An-
zahl von zur Verfugung stehenden Arzten proble-
matisch, qualifizierte Mediziner zu finden. Ein
Branchenverzeichnis mit Arzten, die auf verschie-
dene Behinderungsformen eingestellt sind, wtirde
die Suche erleichtern.

Im Hinblick auf die Beurteilung der gesundheit-
lichen Versorgung gibt es deutliche Unterschiede
zwischen Angehorigen und Wohnheimmitarbei-
tern. Wohnheimmitarbeiter sehen mehr Defizite im
Versorgungssystem als Angehorige. Eine mogliche
Erkldrung fir dieses Phédnomen ist, dass Wohn-
heimmitarbeiter durch die grofere Anzahl von
Menschen mit Behinderungen, die sie zu arztlichen
Untersuchungen begleiten, mehr Einblick in das
Gesundheitssystem gewinnen als Angehorige.

3.4.7 Klinikversorgung

Die Befragung bezog sich auf die Klinikaufenthal-
te der letzten 5 Jahre.

Insgesamt 50 Personen (40%) waren mindestens
einmal wahrend des Erhebungszeitraumes in statio-
narer Behandlung. Von ihnen leben 24 Personen bei
Angehorigen und 26 Personen im Wohnheim.
Hierbei konnten Unterschiede hinsichtlich der An-
zahl der Aufenthalte und der Behandlungsdauer bei
Menschen mit Behinderungen, die bei Angehorigen
leben und Heimbewohnern festgestellt werden.
50% der Heimbewohner waren im Erhebungs-
zeitraum mindestens einmal im Jahr in stationa-
rer Behandlung, wahrend dies nur bei 32,8% der
Menschen, die bei den Eltern leben, der Fall war.
Heimbewohner sind in der Regel langer in Kran-
kenhausern, als Menschen, die bei ihren Ange-
horigen leben.

Die Grinde fur die unterschiedlichen Langen der
Krankenhausaufenthalte von Heimbewohnern
und Menschen, die bei den Eltern leben, sind si-
cherlich vielschichtig.

Eltern bzw. Angehorige versuchen ihren Sohn,
oder ihre Tochter bzw. ihre Schwester oder ihren
Bruder so lange wie moglich zu Hause zu versor-
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gen, um stationare Aufenthalte zu vermeiden. In
der Situation der Wohnheimmitarbeiter bedeutet
eine Erkrankung von Bewohnern eine erhebliche
zusatzliche Belastung. Ebenso ist das Risiko,
Krankheitsverldufe nicht richtig einordnen zu
konnen, fur diese Berufsgruppe hoch. Daher sind
sie vermutlich eher bereit, erkrankte Bewohner
durch eine Klinik versorgen zu lassen.

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Versor-
gung im Krankenhaus scheint auf den ersten
Blick grofs zu sein. Die tiberwiegende Zahl, nam-
lich 38 der 50 Befragten (76%), empfinden die
Betreuung seitens der Arzte als sehr gut oder zu-
friedenstellend.

7 Wohnheimmitarbeiter und ein Angehoriger ge-
ben eine mittelméaflige Bewertung ab, was einen
Prozentsatz von 16% ausmacht.

Eltern bzw. Angehdrige versuchen
ihren Sohn, oder ihre Tochter bzw.
ihre Schwester oder ihren Bruder so
lange wie méglich zu Hause zu ver-
sorgen, um stationdre Aufenthalte zu
vermeiden.

32 der Befragten (64%) fithlen sich gut beraten.
Nur 2 Personen (4%) sind sehr unzufrieden, wih-
rend 5 weitere Personen (10%) dazu keine Anga-
ben machen konnten. 6 der befragten 50 Perso-
nen (2%) stellen die Offenheit im Umgang mit
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen als besonders positiven Aspekt heraus. Die
Pflegeleistungen wurden im allgemeinen mit ,gut*
bewertet, obwohl die meisten Befragten die Pflege
selber tibernommen haben.

Hervorzuheben sind an dieser Stelle die erlebten
Defizite der tubrigen Befragten.

12 Personen (24%) sprechen von einer mittelma-
igen oder schlechten Beratung. Daneben gaben
7 Personen (3,5%) mangelndes Einftthlungsver-
mogen und 17 Personen (8,5%) Zeitmangel der
Arzte im Krankenhaus an.

Die z.T. massiven Fahrldssigkeiten,
die bis zur Kérperverletzung reichen,
zeigen einen dringenden Verbesse-
rungsbedarf der stationdren Versor-
gung von Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderungen an.

Zu nennen ist besonders die Ablehnung der Be-
handlung in drei Fallen (6%).

In einem Fall wurde die stationire Aufnahme und
die operative Behandlung einer Frau mit rezidivie-
renden Huftluxationen von mehreren Kranken-
hausern abgelehnt, da eine Operation nach Aus-
sage der Arzte keinen Sinn gemacht hitte. Nach
langem Suchen fand die interviewte Angehorige
ein Krankenhaus, das sich zur Behandlung bereit
erklarte. Die betroffene Tochter hat seitdem we-
sentlich weniger Huftprobleme.

In einem anderen Fall wurde eine Mandeloperation
auf Grund der geistigen Behinderung abgelehnt.
Weiterhin handelte es sich im dritten Fall um die
Ablehnung einer endoskopischen Untersuchung,
weil die bestehenden Beschwerden nicht ernst ge-
nommen wurden. Aus diesem Grund wurde ein
Darmgeschwiir, also eine potentiell lebensbedroh-
liche Erkrankung, erst sehr spat diagnostiziert.
Diese z.T. massiven Fahrlassigkeiten, die bis zur
Korperverletzung reichen, zeigen einen dringen-
den Verbesserungsbedarf der stationiren Versor-
gung von Menschen mit geistigen und mehrfachen
Behinderungen an.

Ein anderes Gebiet ist die Zusammenarbeit zwi-
schen den Krankenhausern und den Angehorigen
bzw. den Mitarbeitern der Wohneinrichtungen. Sie
ist ein wichtiger Bestandteil einer effektiven und ef-
fizienten gesundheitlichen Versorgung. Einerseits
kann dadurch die Nachsorge besser organisiert
werden, zum anderen konnen die Angehorigen
und Wohnheimmitarbeiter wertvolle Erfahrungen
im Umgang mit dem Menschen mit Behinderungen
weitergeben, die in den meisten Fallen eine weite-
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re Behandlung enorm vereinfachen und von daher
unerlasslich sind. Die an der Befragung Beteiligten
beurteilten die Zusammenarbeit insgesamt positiv.
Bei den Antworten auf die Frage nach der Koope-
ration zwischen den Krankenhdusern und den
niedergelassenen Arzten sagten allerdings 8 Ange-
horige und 13 Wohnheimmitarbeiter, dass sie sich
diesbeztiglich nicht informiert fithlten. Ob dies ein
spezifisches Problem von Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderungen ist oder eher ein
allgemein gultiges Phanomen in Deutschland ab-
bildet, mussten weitere vergleichende Untersu-
chungen zeigen.

3.4.8 Leistungskataloge

Plane, die festlegen welche Leistungen (Therapien,
Assistenzleistungen, Medikamente, pddagogische
Fordermafinahmen, arztliche Kontrolluntersu-
chungen) der Mensch mit Behinderungen in den
Wohnheimen, Werkstatten und Tagesforderstatten
erhalten soll, damit er am Leben in der Gesellschaft
teilhaben kann, werden je nach Institution unter-
schiedlich benannt. Einige Mitarbeiter sprachen
von Hilfeplanen, andere von Entwicklungs- oder
Forderplanen. Allen Leistungskatalogen gemein-
sam ist, dass sie festhalten, welcher Therapiebedarf
und welche Assistenzleistungen fur den Menschen
mit Behinderungen notwendig sind. Ebenso wer-
den auch die Gefahr der Alkohol- oder Drogenab-
hangigkeit sowie Infektgefahren in den Plinen
festgehalten. Durch die Dokumentation ist eine re-
gelmaBige Uberprifung des Verlaufs der gesund-
heitlichen Versorgung gewahrleistet. Der Aus-
tausch von Informationen zwischen den Personen,
die berufsbedingt mit dem Menschen mit Behin-
derungen arbeiten, wird dadurch erleichtert.

Menschen aus Wohnheimen nehmen
mehr Therapieangebote wahr als
diejenigen, die bei Angehdrigen
leben.
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Die Fragen der vorliegenden Studie sollten Klar-
heit dartiber erbringen, wie oft diese Leistungska-
taloge erstellt werden und wer daran beteiligt ist.
Die folgende Auswertung bezieht sich nicht auf
einzelne Zahlen, da sich bei der Befragung heraus-
gestellt hat, dass die Informationen tber die Erstel-
lung dieser Plane im Wesentlichen von Mitarbei-
tern der Werkstatt oder Tagesforderstatte sowie
den Mitarbeitern aus dem Wohnheim gegeben
wurden. In der Regel waren die Angehorigen dar-
tiber kaum informiert.

Positiv hervorzuheben ist dabei, dass in der Tages-
forderstatte und der Werkstatt des Versorgungs-
komplexes auch die Angehorigen tiber die Pline
Auskunft geben konnten, da sie haufig an den Ge-
sprachen dartber teilnehmen und an der Erstel-
lung eines Leistungskatalogs mitwirken. In den
ubrigen Regionen war dies nicht der Fall.

In den Werkstatten, Tagesforderstatten und Heimen
werden die Plane fortlaufend tberarbeitet. Thre Er-
stellung und der Zeitpunkt der Uberpriifung vari-
ieren von Ort zu Ort. Wohl ist aber festzuhalten,
dass im Versorgungskomplex und in der Tagesfor-
derstitte des Mittelzentrums, wo Heimbereich und
Werkstatten auf einem Gelande liegen eine Vernet-
zung der einzelnen Dienste erfolgt und eine gute
Zusammenarbeit der Berufsgruppen besteht.

3.4.9 Die therapeutische Versorgung

Therapien nehmen aufgrund der sehr komplexen
Behinderungsfolgen einen hohen Stellenwert in
der umfassenden gesundheitlichen Versorgung
von Menschen mit geistigen und mehrfachen Be-
hinderungen ein.

Da ein grofRer Teil der Befragten orthopadische
Probleme hat, nehmen auch 50 der befragten Per-
sonen

(40%) Krankengymnastik in Anspruch. Der Bedarf
der Patienten wird offensichtlich von den Arzten
erkannt und berticksichtigt. Leider beklagten sich
viele Interviewpartner, dass es im Zuge der Bud-
getierungen immer haufiger Schwierigkeiten mit

der Verordnung von Krankengymnastik gibt. In ei-
nigen Fallen kommt es auch zu Kirzungen der An-
zahl der Therapiestunden pro Woche. Die Stun-
den, die nicht mehr von der Kasse iitbernommen
werden, zahlen die Angehorigen nun selber. Allei-
ne 19 Personen erhalten fur notwendige Therapien
keine Rezepte.

Menschen aus Wohnheimen nehmen mehr The-
rapieangebote wahr als diejenigen, die bei Ange-
horigen leben. Insgesamt ist festzuhalten, dass in
den von uns aufgesuchten Wohnheimen ein
durchorganisiertes System von Therapieangebo-
ten besteht, was auch der Dokumentations-
pflicht unterliegt. Dadurch scheint es an man-
chen Stellen fur Bewohner einer Wohneinrich-
tung leichter zu sein, Zugang zu Therapien zu
bekommen, wihrend Angehorige im Wesent-
lichen auf die Angebote von der Werkstatt ange-
wiesen sind.

Angehorige erkennen diesen Mangel und benen-
nen mehr Therapien, die noch zusatzlich von den
Betroffenen genutzt werden mussten, als dies
Wohnheimmitarbeiter tun.

Am meisten fehlen Krankengymnastik, therapeu-
tisches Reiten und Musiktherapie sowie das Bewe-
gungsbad/Schwimmen.

Probleme bei der therapeutischen Versorgung wer-
den in erster Linie durch unzuldngliche Einrich-
tungen und demzufolge durch einen Mangel an
Therapieangeboten hervorgerufen. Dieses ist vor-
rangig ein Problem im landlichen Gebiet. Es gibt
dort vergleichsweise wenig niedergelassene Arzte
und Therapeuten. Daher miissen einige der Befrag-
ten lange Anfahrtswege in Kauf nehmen, um die
therapeutische Versorgung zu sichern.

Zu betonen ist auch, dass Therapieangebote von
15 Personen auf Grund der fehlenden Kostentiber-
nahme nicht wahrgenommen werden konnen.
Ein weiteres Problem besteht im Mangel an Be-
gleitpersonen zu den Therapien. In den Wohnhei-
men gibt es haufig nicht gentigend Personal um die
Menschen mit Behinderungen zu Therapien zu be-
gleiten, Angehorige sind dazu oft zu alt oder ein-
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fach uberfordert.

Positiv ist hervorzuheben, dass Freizeit- und
Sportangebote von den Befragten héufig genutzt
werden. 34 Personen gehen regelméfSig ins Bewe-
gungsbad oder zum Schwimmen. Diese Aktivita-
ten werden in vielen Werkstatten und Tageforder-
statten angeboten.

3.4.10 Hilfsmittelversorgung

Die Hilfsmittelversorgung stellt ein Problem in der
gesundheitlichen Versorgung dar, was u.a. im en-
gen Zusammenhang mit der Finanzierung steht.
Es bestehen haufig Probleme mit der Kostentiber-
nahme von aufwandigen Hilfsmitteln. Durch feh-
lende Finanzierungen, aber auch durch Anliefe-
rungsschwierigkeiten des Fachhandels kommt es
immer wieder zu Verzogerungen die fiir den Men-
schen mit Behinderungen massive Beeintrachti-
gungen zur Folge haben.

Im Versorgungskomplex leben und
arbeiten mehr Menschen mit Behin-
derungen, die einen Rollstuhl bené-
tigen, als in den anderen Einrichtun-
gen, in denen die Befragung durch-
gefiihrt wurde.

Im Versorgungskomplex leben und arbeiten mehr
Menschen mit Behinderungen, die einen Rollstuhl
benotigen, als in den anderen Einrichtungen, in
denen die Befragung durchgefithrt wurde. Thr
Schweregrad der Behinderung ist im Durchschnitt
hoher als bei den Befragten der ubrigen Orte. In
den anderen Gebieten, vor allem in der landlichen
Region werden von den Befragten in den Werkstat-
ten kaum Hilfsmittel zur Fortbewegung genutzt.
Es stellt sich im Hinblick auf diese Verteilung die
Frage, in welchen Einrichtungen Menschen mit
schweren und mehrfachen Behinderungen in den
anderen Regionen eingegliedert sind. Um darauf
eine Antwort zu bekommen, miissten weitere
Untersuchungen durchgefuhrt werden.
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Ein weiteres grofSes Feld der Hilfsmittel stellen die
Kommunikationshilfen dar. 42 Personen (33,6%)
mit Behinderungen, die an der Befragung teilnah-
men, konnten sich verbal nicht dullern. Hierbei
zeigte sich, dass nur Menschen mit Behinderungen
im Versorgungskomplex kommunikationsunter-
stutzende Hilfsmittel (Computer, Tafeln) zur Ver-
fugung stehen. In den tibrigen Befragungsregionen
(Stadt, Mittelzentrum, landliches Gebiet) werden
keine Kommunikationshilfen eingesetzt. Dieses
Ergebnis ist vor allen Dingen dem Umstand zuzu-
schreiben, dass im Versorgungskomplex ein spe-
zialisiertes Zentrum fiir Kommunikationshilfen
vorhanden ist.

3.4.11 Ergebnisse der Datenauswertung
zum Themenbereich der Finanzierung

Die Kosten fur die Erhaltung und Wiederherstel-
lung der Gesundheit sowie fur die Milderung von
Krankheitsfolgen beliefen sich 1996 auf 525,6
Mrd. DM (= 268,7 Mrd. Euro) fur das gesamte
Bundesgebiet. Damit wurden im Jahr 1996 3,8%
mehr als 1995 fur die Gesundheit ausgegeben.
59,6% der Gesamtkosten fielen auf die medizini-
sche Behandlung (Bundesministerium fur Ge-
sundheit (Hrsg.) 1999, S. 385). Gleichzeitig wer-
den immer mehr Kosten eingespart.

Die Kostenddampfungsmafinahmen im Gesund-
heitssektor haben zur Folge, dass von den Versi-
cherten in den meisten Féllen ein zunehmender
Eigenanteil iibernommen werden muss. Aus die-
sem Grund galt es herauszufinden, ob Menschen
mit geistigen und mehrfachen Behinderungen von
Einsparungen im Gesundheitswesen besonders
betroffen sind.

Die Finanzierung von Hilfsmitteln und Therapien
kann grundsatzlich nicht mehr als gesichert gelten.
Im Zusammenhang mit der Finanzierung wird
deutlich, dass haufig Probleme mit der Kostentiber-
nahme bei aufwandigen Hilfsmitteln bestehen.
Immerhin mussen 27 der Befragten (81,8%), bei
denen nicht alle arztliche Verordnungen tibernom-
men wurden, die Kosten zumindest teilweise oder

ganz privat bezahlen. Lediglich von 7 Personen
(21,2%) wurden andere Leistungstrager genannt.
Besonders Angehorige sind oft zu wenig tber fi-
nanzielle Hilfen informiert. Dies ist angesichts der
Tatsache, dass es allein zur Rehabilitation Behin-
derter mindestens sechs verschiedene Leistungs-
trager gibt, auch nicht verwunderlich. Bei einem
derart undurchsichtigen System von Hilfen und
der mehrstufigen Zustandigkeit von Tragern kon-
nen Menschen mit Behinderungen und ihre An-
gehorigen schnell uberfordert sein (Pfafflin/Wolf
1998, S. 530). Eine Transparenz der Zustandigkei-
ten und eine gute Information sind im Hinblick
darauf dringend erforderlich. Auch eine Vernet-
zung der Leistungstrager ist mehr als wiinschens-
wert, da sich bei der Studie ebenfalls ergeben hat,
dass etliche der Befragten bei der Suche nach fi-
nanzieller Unterstutzung bendtigter Therapien
oder Hilfsmittel immer wieder an andere Stellen
verwiesen wurden. Das hatte nicht selten zur Fol-
ge, dass sich die Angehorigen dem Zustandigkeits-
gerangel der Behorden und Einrichtungen nicht
gewachsen fthlten und nach mehreren Anlaufen
aufgaben.

Die Finanzierung von Hilfsmitteln
und Therapien kann grundsdtzlich
nicht mehr als gesichert gelten.

Wohnheimmitarbeiter nannten als wesentliches
Problem bei der Hilfsmittelversorgung, dass die
Krankenkassen verstiarkt darauf achten, kosten-
gunstige Hilfsmittel einzusetzen. Diese Kostener-
sparnis ist bei Zahnersatz besonders problema-
tisch, da billiges Material haufig nicht lange halt.

3.5. Resiimee

3.5.1 Bereich Defizite

Die Ergebnisse dieser Studie geben einen Uberblick
ber das breite Feld der gesundheitlichen Versor-
gung von Menschen mit geistigen und mehrfachen

Behinderungen. Zusammenfassend seien sie hier
im Ruckblick auf die Ausgangsfragestellung - un-
ter dem Gesichtspunkt der Defizite und Potentiale
der Versorgung — noch einmal dargestellt.

Die Zufriedenheit mit dem gesundheitlichen Ver-
sorgungssystem ist auf den ersten Blick hoch.
Immerhin sagten 38,4% der Befragten, dass ihnen
die Arzte mit grofBer Offenheit gegentibertreten.
Erst bei genauerer Nachfrage wurden Defizite im
Versorgungssystem benannt, die in den folgenden
Punkten beschrieben werden. Wohnheimmitar-
beiter beurteilen die gesundheitliche Versorgung
hierbei kritischer. Ein Grund ist sicherlich, dass sie
mit einer grofSen Anzahl von Menschen mit geisti-
ger Behinderung arbeiten und von daher einen
besseren Uberblick tiber das Versorgungssystem
haben, als Angehorige.

Defizite:

a) Ein wesentliches Problem im Versorgungssy-
stem liegt darin, dass regelmafSige Kontrollun-
tersuchungen im Sinne eines Assessments
nicht flaichendeckend durchgefithrt werden
und nur im Versorgungskomplex gewéhrlei-
stet sind. Zum Assessment gehort auch der Be-
reich der Kontrollen der Medikamentengaben,
die nicht bei allen Patienten gentigend Beach-
tung findet. Ob regelméfig Kontrollen durch-
geftihrt werden, liegt am Wissen der Beteilig-
ten, tber die Notwendigkeit dieser MafSnah-
men. Wunschenswert ware ein Aufforde-
rungsschreiben der Krankenkassen oder der
Arzte zu Kontrolluntersuchungen. Denkbar
wire auch eine Pflicht zu Kontrolluntersu-
chungen ahnlich wie bei den von den Kassen
vorgeschriebenen zahnarztlichen Untersu-
chungen. Die Befragung zeigte, dass diese
halbjéhrlichen Kontrolluntersuchungen beim
Zahnarzt von einer grofsen Anzahl von Men-
schen mit geistiger Behinderung durchgefuhrt
werden.

b) Es gibt nicht gentigend Ambulanzen, die sich
auf Menschen mit geistiger Behinderung spe-

zialisiert haben. Viele der Betroffenen werden
weiterhin in kinderneurologischen Zentren
behandelt, weil es keine addquaten Angebote
fur erwachsene Patienten gibt.

¢) Die Angehorigen und Wohnheimmitarbeiter
benotigen lange, um fur die jeweilige Behinde-
rungsform des Betroffenen einen geeigneten
Arzt zu finden.

d)Menschen mit geistiger Behinderung, die in
Heimen leben, gehen regelméfSiger zum Arzt.
Besonders deutlich wird dies bei den gynéko-
logischen Untersuchungen, die von 86,9% der
Heimbewohnerinnen, aber nur von 35,5% der
Frauen genutzt werden, die bei Angehorigen
leben. Ahnlich verhalt es sich bei der Nutzung
von Therapien. Menschen mit einer geistigen
Behinderung, die bei Angehorigen leben, neh-
men weniger Therapieangebote wahr als Men-
schen mit einer geistigen Behinderung, die in
einem Wohnheim leben. Oftmals sind die An-
gehorigen durch die jahrelange Versorgung
des Menschen mit einer geistigen Behinderung
schon sehr erschopft oder selber zu alt, um
den Menschen mit Behinderungen zum The-
rapeuten zu begleiten.

e) Es werden durchschnittlich mehr Heimbe-
wohner in Krankenhauser eingeliefert, als
Menschen mit geistiger Behinderung, die bei
Angehorigen leben. Heimbewohner bleiben
im Durchschnitt linger im Krankenhaus, als
Menschen, die bei ithren Angehorigen leben.

f) Die Beurteilung der Klinikversorgung war bei
76% der Befragten positiv, dabei durfen aber
drei Einzelfélle nicht aufSer Acht gelassen wer-
den, bei denen es zu einer Ablehnung der Be-
handlung im Krankenhaus kam. Des weiteren
ist festzuhalten, dass sich die meisten Ange-
horigen gezwungen sehen, die Pflege im Kran-
kenhaus selber zu tibernehmen, da sie erken-
nen, dass das Krankenhauspersonal zeitlich
uberlastet ist.

g) Es zeigten sich regionale Unterschiede in der
Versorgungsstruktur. So gibt es im landlichen



Gebiet weniger Therapeuten als in der Stadt
und im Versorgungskomplex. Da Informatio-
nen auf dem Lande noch einfacher weiterge-
ben werden, féllt es den Beteiligten dort leich-
ter einen qualifizierten Arzt zu finden.

h) Aufgrund der Einsparungen im Gesundheits-
system werden nicht mehr alle notwendigen
therapeutischen Mafinahmen finanziert. Eini-
ge Patienten sehen sich daher gezwungen die
Therapien selber zu zahlen.

i) Die Hilfsmittelversorgung stellt ein Problem in
der gesundheitlichen Versorgung dar. Die Ko-
sten fur aufwendige Hilfsmittel werden erst
nach lingeren Debatten mit den Kostentra-
gern tbernommen. Zusétzlich kommt es hau-
fig durch Anlieferungsschwierigkeiten des
Fachhandels zu Verzogerungen. Fir Men-
schen mit Behinderungen stellt dies eine ho-
he Belastung dar. Ein weiteres Problemfeld ist
die Versorgung mit kommunikationsunter-
stitzenden Hilfsmitteln. Nur im Versorgungs-
komplex erhalten Menschen mit geistiger Be-
hinderung diese Hilfsmittel, in den anderen
von uns aufgesuchten Einrichtungen war dies
nicht der Fall.

j) Die wenigsten Angehorigen haben einen
Uberblick tiber die verschiedenen Kostentra-
ger und die Beantragungen von Finanzierun-
gen von Therapien und Hilfsmitteln.

3.5.2 Bereich Potentiale
a) Hausarztprinzip wird von 124 der 125 Befrag-
ten genutzt, was den Vorteil beinhaltet, dass
ein Arzt genaue Kenntnisse tiber den Verlauf
der Behinderungen oder chronischen Erkran-
kungen hat.

b) In viele Wohnheime der vier Befragungsregio-
nen kommen regelmafig Arzte zu Kontrollun-
tersuchungen. Diese Versorgungsstruktur ent-
lastet die Heimmitarbeiter. Lange Wartezeiten
beim Arzt werden so vermieden und eine kon-
tinuierliche gesundheitliche Versorgung der
Patienten ist eher gewahrleistet.
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¢) Versorgungskomplexe, in denen Werkstatten,
Tagestorderstatten, Kliniken und Wohnheime
auf einem Gelande liegen, konnen als ein Mo-
dell fur andere Regionen angesehen werden,
da in diesen Orten ein gesundheitliches Netz-
werk besteht.

d)In allen Werkstétten und Tagesforderstatten
werden Therapien, wie Krankengymnastik
und Ergotherapie angeboten. Daneben steht
tberall ein reichhaltiges Sportangebot den Be-
schaftigten zur Verfugung. Diese Angebote er-
leichtern den Angehorigen und Heimmitar-
beitern die Arbeit mit dem Betroffenen nach
der Arbeit und erhoht die Zufriedenheit der
Menschen mit geistiger Behinderung und ver-
bessert seinen Gesundheitszustand.

3.5.3 Forderungen zur Verbesserung des
gesundheitlichen Versorgungssystems

a) Flachendeckende Angebote von Spezialambu-
lanzen in Rheinland-Pfalz

b) Angebote von jahrlichen, umfassenden Kon-
trolluntersuchungen durch Allgemeinmedizi-
ner oder Fachérzte

¢) Ausreichende Finanzierung von Hilfsmitteln
und Therapien

d) Branchenverzeichnis von Arzten, aus denen
hervorgeht, welcher Arzt fiir welche Behinde-
rung spezialisiert ist.

e) Ausbau der Servicestellen fiir Menschen mit
Behinderungen

3.6. Sozialethische Aspekte in der Bewer-
tung der gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistigen und mehrfachen

Behinderungen in Rheinland-Pfalz

3.6.1 Die Umsetzung des Normalisierungs-
gedankens in der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderungen

Durch die vorliegende Studie wurde unter anderem
der Bedarf an Ambulanzen fur Menschen mit gei-
stigen und mehrfachen Behinderungen deutlich.
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Die Forderung nach spezialisierten Gesundheits-
diensten lehnt aber ein Teil der Vertreter des Nor-
malisierungsprinzips ab. ,Es wiirden Sonder-Dien-
ste geschaffen werden, was — so das Argument —
zu neuen Ausgrenzungen fithren wiirde* (Gaedt
(a) 1995, S. 1).

Die Literaturrecherche zu diesem Kapitel zeigte,
dass vergleichsweise wenig Veroffentlichungen
tber den Normalisierungsgedanken in Bezug auf
die ambulante gesundheitliche Versorgung existie-
ren. Die meisten Veroffentlichungen zum Thema
Normalisierung beschaftigen sich mit der Wohn-
und Arbeitssituation der Menschen mit geistiger
Behinderung oder der Enthospitalisierung aus psy-
chiatrischen Grofeinrichtungen. In diesem Zu-
sammenhang wird das Thema der ambulanten ge-
sundheitlichen Versorgung und ihre Auswirkung
auf die Lebenssituation der Betroffenen nur am
Rande behandelt.

Wenn man die Ergebnisse einer in den USA
durchgefuhrten Studie zugrunde legt, sind die
Probleme, die das Normalisierungsbestreben hin-
sichtlich der gesundheitlichen Versorgung mit
sich bringen, erschreckend. Laut Janitzek wurden
in dieser Untersuchung die Deinstitutionalisie-
rungs-Programme begleitet und die soziale, psy-
chische und gesundheitliche Situation von Men-
schen mit geistigen und schweren geistigen Be-
hinderungen erforscht.

Hierbei wurde deutlich, dass Menschen mit geisti-
gen und mehrfachen Behinderungen, die nicht in
spezialisierten GrofSeinrichtungen leben, von einer
erhohten Morbiditats- und Mortalitatsrate betrof-
fen sind. Ahnliche Ergebnisse zeigten sich auch in
den skandinavischen Lindern, in denen das De-
zentralisierungsbestreben am weitesten fortge-
schritten ist (Janitzek 2001, S.6f.).

Gleichzeitig wurde eine erhohte Rate der Aufnah-
meanfragen in GrofSeinrichtungen festgestellt, die
Janitzek unter anderem mit dem defizitiren ge-
sundheitlichen Versorgungssystem in Verbindung
bringt. Laut der Aufnahmestatistik der Evangeli-
schen Behindertenhilfe im Jahr 1997 wurden bei
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57% der Aufnahmeantrage ein zusatzlicher Hilfe-
bedarf im medizinischen oder psychotherapeuti-
schen Bereich angegeben (Janitzek 2001, S. 5).
Unabhiéngig von der Wohnsituation kann die Fra-
ge aufgeworfen werden, ob die von Wolfensberger
aufgestellte These bestatigt wird, wonach sich ,die
Werte in vielen Gesellschaften, vielleicht be-
sonders in den modernen westlichen Liandern, so
entwickelt haben, dass sie ausgedehntes und syste-
matisches Toten bestimmter benachteiligter
und/oder entwerteter Bevolkerungsgruppen billi-
gen* (Wolfensberger 1991, S. 11) .

Die Ergebnisse der hier vorliegenden Studie ver-
deutlichen zwar erhebliche Probleme im Bereich
der gesundheitlichen Versorgung von Menschen
mit einer Behinderung, allerdings erscheinen die-
se nicht so gravierend, als dass der oben genann-
te Ruckschluss (erhohte Sterblichkeits- und Mor-
biditdtsrate durch Deinstitutionalisierungs Pro-
gramme) bestatigt wird.

Dieses Ergebnis konnte allerdings auch darauf zu-
rickzufuhren sein, dass bei der vorliegenden
Untersuchung ausschliefSlich Menschen mit einer
Behinderung erfasst werden konnten, die zumin-
dest teilweise in ein spezialisiertes Versorgungssy-
stem fur Menschen mit einer Behinderung (Werk-
statten bzw. Tafo) integriert sind.

Insgesamt zeigte sich der GrofSteil der Befragten
mit dem bestehendem Versorgungssystem zufrie-
den. Allerdings wurden uns in den Interviews hau-
fig Beispiele genannt, in denen die Befragten dar-
tber berichteten, dass Menschen mit Behinderun-
gen nicht ernst genommen werden bzw. Arzten
haufig das notige Feingefuihl fur diese Patienten-
gruppe fehlt.

Exemplarisch sollen zwei Beispiele herausgestellt
werden, bei denen die Interviewpartner von einer
massiven Benachteiligung berichteten, die auf
Grund der Ablehnung einer medizinischen Be-
handlung eine gesundheitliche Gefiahrdung der
betroffenen Menschen zur Folge hatten.

Einem Mann wurde bei einer Zahnbehandlung un-
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ter Vollnarkose ein Grofiteil der Zdhne gezogen.
Diese Zahnextraktion erfolgte nicht aus medizi-
nisch notwendigen Griinden, da die beschadigten
Zahne durchaus mit Fullungen hatten behandelt
werden konnen. Die Angehorigen bekamen als Be-
grundung des Arztes mitgeteilt, dass der Zahner-
halt bei dem behinderten Menschen nicht wichtig
ware. ,Er muss ja nicht gut aussehen®, war der
Kommentar des Arztes. Abgesehen von der massi-
ven Entwirdigung des Betroffenen, wurden auch
mogliche Folgeschaden des Eingriffes, wie z.B.
Kieferverformungen und die Schwierigkeiten zu
kauen, nicht ernst genommen. Der Arzt handelt
in diesem Fall willkiirlich und entmundigt den Pa-
tienten, indem er ohne Rucksprache mit den An-
gehorigen eine derartig schwerwiegende MafSnah-
me durchfithrt. Damit ist in diesem Fall sogar der
Tatbestand der Korperverletzung gegeben.

In einem anderen Fall wurde, wie bereits erwdhnt,
die Operation einer rezidivierenden Huftluxation
abgelehnt - mit dem Kommentar, dass es sich
,nicht lohnen*“ wiirde.

Solche Einzelbeispiele, die auf eine Benachteili-
gung und Diskriminierung von Menschen mit gei-
stiger Behinderung hinweisen, kamen bei unserer
Befragung immer wieder zur Sprache. Es hat sich
gezeigt, dass das im SGB IX festgeschriebene Be-
nachteiligungsverbot von Menschen mit Behinde-
rung noch immer nicht umgesetzt ist. Zwar fanden
die Benachteiligungen nicht immer in dem be-
schriebenen drastischen Ausmafd statt. Doch die
Frage nach Gesundheitsdiensten, in denen eine
Benachteiligung von Menschen mit einer beste-
henden Behinderung vermieden werden kann,
bleibt auch unter Bertcksichtigung der vorliegen-
den Untersuchungsergebnisse weiter bestehen.
Integrierte Gesundheitsdienste sind ein gutes Mo-
dell, um die eben beschriebenen Diskriminierun-
gen zu vermeiden.

Durch eine interdisziplinare Zusammenarbeit ist
es moglich, eine ganzheitliche gesundheitliche
Versorgung zu organisieren. Dies bedeutet, dass
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der Mensch mit Behinderung nicht auf seine me-
dizinischen Probleme reduziert wird, sondern
auch pddagogische Mafinahmen, die der Ge-
sundheitsforderung dienen, oder therapeutische
Mafinahmen, die am gleichen Ort stattfinden,
nutzen kann. Einem solchen Ansatz konnte ent-
gegengehalten werden, dass eine derart speziali-
sierte Organisationsform fiir den Grofiteil der er-
krankten Menschen ohne Behinderung in unse-
rer Gesellschaft nicht zur Verfugung steht und fur
gesundheitsfordernde Angebote (arztliche Be-
handlung und therapeutische Mafinahmen)
unterschiedliche Orte aufgesucht werden mis-
sen. Dem Argument hélt Bank-Mikkelsen entge-
gen, dass Gleichheit nicht bedeutet, dass alle
Menschen die gleichen Hilfen zur Verfugung ge-
stellt bekommen. Vielmehr darf nicht vergessen
werden, dass ,alle Menschen verschiedenartig
sind, dass sie verschiedene Bedurfnisse haben, so
dass Gleichheit lediglich bedeutet, jedem einzel-
nen Menschen Hilfe und Unterstutzung anzubie-
ten, die seinen individuellen Bedtirfnissen anzu-
passen sind“ (Bank-Mikkelsen/Berg 1982, S.
108-113).

Nach Wolfensberger ist der Aufbau von speziali-
sierten Gesundheitsdiensten zu diskutieren. Al-
le Programme, die eine bessere Akzeptierung von
Randgruppen (gleich welcher Art) erreichen, be-
einflussen auch indirekt die Bereitschaft zur Ak-
zeptierung anderer Randgruppen” (Thimm 1994,
S.32).

Es stellt sich die Frage, ob spezialisierte Gesund-
heitsdienste die Akzeptanz behinderter Menschen
in der Gesellschaft fordern. Die genannten Ge-
sundheitsdienste bieten eine optimale Forderung
der individuellen Moglichkeiten. Die Partizipa-
tion am gesellschaftlichen Leben wird verbessert
und die Selbstbestimmung gefordert, was zur Fol-
ge hat, dass Verhaltensweisen, die der gesellschaft-
lichen Norm entsprechen, besser erlernt werden
konnen. Dadurch besteht die Moglichkeit, das
Bild der Menschen mit Behinderungen in der Of-
fentlichkeit zu verbessern, was nach Wolfensber-

ger eine erhohte Normalisierung zur Folge hatte.
Auf der anderen Seite konnte durch die Schaffung
von spezialisierten Gesundheitsdiensten erneut
eine Stigmatisierung erfolgen, die der gesellschaft-
lichen Akzeptanz entgegensteht.

Vor diesem Hintergrund lassen sich die Schwierig-
keiten erahnen, die mit der Entwicklung einer ge-
sundheitlichen Versorgung verbunden sind, die
auf die besonderen Bedirfnisse von Menschen mit
geistigen Behinderungen eingehen und gleichzei-
tig eine Ausgrenzung vermeiden.

Unserem Verstandnis nach ware eine solche Lo-
sung auch auf das deutsche Gesundheitswesen
tibertragbar. Zusatzausbildungen oder zumindest
Fortbildungsangebote fir Arzte, Pflegepersonal
sowie padagogische Mitarbeiter wurden neben
der besseren Qualifizierung auch ein Signal fur
mehr Akzeptanz von Menschen mit geistigen und
mehrfachen Behinderungen sein. Gleichzeitig
konnten die besonderen Bedurfnisse dieser Pa-
tientengruppe durch eine Verdnderung der arzt-
lichen Qualifikationsangebote registriert und
ernst genommen werden.

Eine weitere Moglichkeit zur Verbesserung der
gesundheitlichen Versorgung fur Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen bieten
die bereits vorhandenen Qualifikationen der Arz-
te. Im Zuge der Enthospitalisierung wurden vie-
le Grofeinrichtungen aufgelost. Die dort tdtigen
Arzte haben langjihrige Erfahrung mit der Be-
handlung geistig behinderter Menschen. Erst
nach der Psychiatrie-Enquéte in den 70er Jahren,
die eine deutliche Trennung der Versorgung von
psychisch erkrankten und geistig behinderten
Menschen forderte, wurden die GrofSeinrichtun-
gen nach und nach aufgelost und heilpadagogi-
sche Heime geschaffen. Das érztliche oder pflege-
rische Personal aus diesen Einrichtungen konn-
ten das vorhandene Wissen tber die besonderen
Anforderungen von Menschen mit Behinderun-
gen in der Gesundheitsversorgung nutzen und in
kleineren, spezialisierten Gesundheitsdiensten
tatig werden.
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Das gute menschliche Leben ist er-
reicht, wenn alle Fdhigkeiten so zur
Entfaltung gebracht werden kénnen,
dass Menschen eine reale Wahlmdg-
lichkeit im Blick auf die Austibung ih-
rer Tdtigkeiten besitzen.

3.6.2 Die Anwendbarkeit des Capability-
Ansatzes fiir die Bewertung der gesundheit-
lichen Versorgung

Die beiden Gegenwartsphilosphen Martha Nuss-
baum und Amartya Sen haben mit ihrem so ge-
nannten ,Capability (Fahigkeit)-Ansatz” eine Platt-
form geschaffen, die sich aus unserer Sicht hervor-
ragend als ethische Bewertungsgrundlage eignet,
um die Befragungsergebnisse dieser Studie in ei-
nen angemessenen kulturellen, sozialen und poli-
tischen Kontext zu stellen.

Die beiden Autoren setzen bei den in allen Men-
schen immer schon vorhandenen Fahigkeiten (Ca-
pabilities) an. Sie nehmen die Texte des griechischen
Philosophen Aristoteles (384/3-322/1 v.Chr.) als
Grundlage und bestimmen in Anlehnung daran ein
gutes Leben dahingehend, dass darin allen ermog-
licht wird, ihre jeweiligen Fahigkeiten zur Entfal-
tung zu bringen. In unserem Zusammenhang dient
dieser Ansatz dazu, die aufgeworfenen Fragen hin-
sichtlich der Leistungen unseres Gesundheitssy-
stems unter eben diesem Aspekt zu iberprufen: Lei-
stet es Hilfestellung fiir ein gutes Leben?

Viele der gefiihrten Interviews zeigten an, dass das
Gesundheitssystem als mangelhaft empfunden
wird. Die mangelnde Unterstutzung der Familien
bzw. der Bezugspersonen der Menschen mit gei-
stigen und mehrfachen Behinderungen durch 6f-
fentliche Institutionen wie Krankenkassen, Kran-
kenhéuser und politische Institutionen, stellt fir
die Betroffenen ein grofSes Problem dar.



Eltern und Familienangehérige sind
hochst wahrscheinlich  emotional
stdrker von den aufgezeigten Mdn-
geln betroffen.

Eltern haben dabei wihrend der Interviews oftmals
schwerwiegendere Probleme als Heimmitarbeiter
benannt. Das liegt mit hoher Wahrscheinlichkeit
daran, dass Eltern und Familienangehorige emotio-
nal viel starker von den aufgezeigten Méngeln be-
troffen sind als professionelle Mitarbeiter in den Ein-
richtungen. Sie sind tiber einen langen Zeitraum, in
den genannten Fallen seit mehr als 30 Jahren, fur
die gesundheitliche Versorgung ihrer Kinder verant-
wortlich. Viele Eltern, aber auch Heimmitarbeiter,
sprachen immer wieder dartber, wie schwierig es
sei, Spezialisten fur ihre Belange zu finden.

Ein Hauptproblem dabei liegt offensichtlich in der
fehlenden Beratung. Obwohl nicht Gegenstand die-
ser Untersuchung, sei doch wenigstens angemerkt,
dass aus den genannten Grunden vieles dafur
spricht, ein Netz von Servicestellen in Rheinland-
Pfalz (und sicher nicht nur dort) aufzubauen. Dies
konnte hinsichtlich der hochkomplexen Belange
besonders von Familienangehorigen dazu dienen,
dass fur die unterschiedlichen Problemstellungen
effiziente Hilfe von Anfang an zur Verfiigung steht.
Gerade auch unter betriebs- bzw. volkswirtschaft-
lichen Gesichtspunkten sind diese Uberlegungen si-
cherlich nicht einfach von der Hand zu weisen.
Doch bleiben wir zunachst bei der philsophisch-
ethischen Fragestellung und wenden uns Martha
Nussbaum zu.

Die Nordamerikanerin war lange Jahre in der Ent-
wicklungspolitik tatig. Thr Interesse gilt der Gleich-
heit aller Burger eines Staates sowie der gerechten
Verteilung und  Ausbildung  menschlicher
Ressourcen.

Nussbaums Ausgangsfrage lautet: ,Welche Bedin-
gungen mussen erfullt sein, damit Menschen be-
fahigt werden, ein gutes Leben zu fithren?”
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Dabei sieht sie die menschlichen Fihigkeiten als
inhaltliche Kriterien von Gerechtigkeit und einem
guten Leben an. Fahigkeiten bestimmen in ihrer
Perspektive das menschliche Sein. Darum widmet
sie der Beschreibung der bei ihr ,capabilities” ge-
nannten menschlichen Eigenschaften einen ldnge-
ren Teil ihrer Arbeit.
In Anlehnung an die Klassifizierung von Aristote-
les (NE 11, 7, sowie Kapitel IIl und IV) zahlt sie da-
bei acht wesentliche Grundstrukturen der
menschlichen Lebensform auf, die immer zu Fa-
higkeiten ausgebaut werden konnen und sollen.
Diese Grundstrukturen haben nach Nussbaum
universalen Charakter:

* die Sterblichkeit

* der Aufbau des menschlichen Korpers

 Freude und Schmerz

o die kognitiven Fahigkeiten

die praktische Vernunft

der Verlauf der frithkindlichen Entwicklung

die Verbundenheit mit anderen
e der Humor

Nussbaum geht davon aus, dass es bei diesen -
grundsatzlich gleichwertigen- menschlichen Fa-
higkeiten unterschiedliche Gestaltungsebenen
gibt, die jeweils mehr bzw. weniger ein Leben zu
einem guten menschlichen Leben machen.
Unterschiede in der Ausbildung dieser Fahigkei-
ten hangen immer von den sozialen, 6konomi-
schen und kulturellen Gegebenheiten ab.
M.a.W,, Menschen konnen ihre Potentiale ausbil-
den, wenn Thnen denn die Moglichkeit dazu ge-
geben wird.

Das gute menschliche Leben ist erreicht, wenn alle
Fahigkeiten so zur Entfaltung gebracht werden kon-
nen, dass Menschen eine reale Wahlmoglichkeit im
Blick auf die Austibung ihrer Tétigkeiten besitzen.

Die acht genannten (Basis-) Inhalte der Capabili-
ty-Liste konnen im Einzelnen jeweils um indivi-
duelle und kulturelle Fahigkeiten erweitert wer-
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den, sind also nicht im Sinne eines fertigen Kata-
logs zu verstehen.

Wie muss man sich nun aber die Entwicklung von
Fahigkeiten vorstellen, wenn doch die Grund-
strukturen tberall gleich sind? Nussbaum prazi-
siert ihre Uberlegungen durch das Bild von zwei
Schwellen, die jeder Mensch tiberschreiten muss,
um ein gutes Leben ftthren zu konnen.

Die erste Schwelle ist der Ubergang von einem ei-
gentlich nicht als menschliches Leben zu bezeich-
nenden Vegetieren hin zu einem Leben, in dem es
zunachst nur eingeschriankte Moglichkeiten gibt.
Erst nach dem Uberschreiten der zweiten Schwel-
le fuhrt der Mensch ein gutes Leben (Nussbaum
1998,S.213 £).

Die zwei Eckpfeiler, auf denen sich ein gutes Le-
ben aufbaut, sind einerseits die Fahigkeit in Ge-
meinschaft mit anderen zu leben und die prakti-
sche Vernunft andererseits.

Werden alle Fahigkeiten der genannten Liste auch
ausgebildet, ist die Voraussetzung dafur gegeben,
dass Menschen sich zu Tatigkeiten (functionings)
selbstbestimmt entscheiden: Sie haben Wahlfrei-
heit. Diese besteht natiirlich in den Grenzen, in de-
nen nicht die Rechte anderer verletzt werden.
Nussbaum beschreibt nun die besondere Bedeu-
tung der Austibung von Tatigkeiten im mensch-
lichen Leben. Um das menschlich Gute voll aus-
bilden zu konnen, muss der Staat den Biirgern ei-
nen institutionellen Rahmen zur Verfigung stel-
len. Dazu gehort ein differenziertes Bildungs- und
Gesundheitssystem ebenso wie angemessene Ar-
beitsplatze (Nusshaum 1999, S. 63).

Der Zugang zu diesen Einrichtungen muss gerecht
geschehen. Dabei gilt das Gleichheitsprinzip. Jeder
soll das erhalten, was seinen Bedirfnissen ent-
spricht.

Thre essentialistische Anthropologie macht ihre Ar-
beiten sowohl auf die Lebensbedingungen in den
Landern der sog. ,Dritten Welt” als auch auf die in
Europa anwendbar. Fir sie bestimmt sich das, was
ein gutes Leben ausmacht, immer tber Kultur-
grenzen hinweg.
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Trotz dieses universalistischen Standpunktes
missachtet sie dabei jedoch nicht die jeweils unter-
schiedlichen lokalen Gegebenheiten. Thre Liste der
menschlichen Fahigkeiten gibt Raum fur indivi-
duelle und kulturelle Spezifizierung. So konnen
Kriterien erstellt werden, die eine Uberprufung ge-
statten, inwieweit diese Fahigkeiten jeweils ent-
wickelt worden sind. Unter diesem Gesichtspunkt
konnen auch individuelle Fahigkeiten von Men-
schen mit Behinderungen ohne weiteres mit auf-
genommen werden.

Nussbaum stellt als Beispiel eine schwedische Stu-
die vor, in der die aristotelische Liste von Tatigkei-
ten und Fahigkeiten als Grundlage benutzt wur-
de, um das Wohlergehen der Biirger zu ermitteln.
Die Untersuchungen sollten zeigen, wie Menschen
in allen wesentlichen Lebensbereichen (z.B. Fami-
lie, Beruf, Freizeit, Kultur) handeln und entschei-
den. Auch der Gesundheitszustand der Bevolke-
rung sowie der Zugang zur medizinischen Versor-
gung wurden in diesem Kontext als Untersu-
chungsgegenstand mit aufgenommen (Nussbaum
1999, S. 801).

Die Konsequenzen, die die Regierung aus den Er-
gebnissen zog, lauten: ,Wo die Daten in einem
oder mehreren Bereichen fur identifizierbare
Gruppen eine niedrigere Fahigkeitenstufe anzeig-
te, ging die Regierung daran, Maf$nahmen zu kon-
zipieren, die diesen Gruppen ein besseres Leben
ermoglichen sollten” (Nussbaum 1999, S. 83).
Auf ahnliche Weise konnte sicherlich auch in
Deutschland ermittelt werden, ob Menschen ein
Leben fithren konnen, das den Fahigkeiten ent-
spricht, die sie von Natur aus haben. Dies ist eine
Frage politischer Prioritaten und wird in Zukunft
auch die europaische Gesundheitspolitik beschaf-
tigen miissen.

Fur die Entwicklung von Fahigkeiten muss immer
eine soziale Basisversorgung vorhanden sein, die
der Wiirde des Menschen entspricht (Nussbaum
2000, S. 75).

Dabei ist die gesundheitliche Versorgung eine
Ressource, durch die es Menschen mit Behinde-



rungen und deren Angehorigen gelingen soll,
selbstbestimmt zu leben. Es zeigte sich wahrend
der Interviews deutlich, dass eben dies durchaus
nicht immer der Fall ist. Die Ursachen dafiir sind
vielfaltig und in einigen Punkten von nicht uner-
heblicher Brisanz.

Zum einen konnen Moglichkeiten der Rehabilita-
tion aufgrund mangelnder Beratung durch &rztli-
che Dienste hdufig nicht genutzt werden. Oft fehlt
es daneben — auf Grund der Budgetierung durch
die Krankenkassen! — den Arzten an der notwen-
digen Zeit zur umfassenden Information der Pa-
tienten. Sie (sc. die Arzte) sind nicht in der Lage,
noch wahrend der Routineuntersuchungen aus-
fuhrliche Beratungsgesprache zu ftihren.

Durch die Weigerung der Kranken-
kassen, von den Arzten verordnete
Hilfsmittel und (Therapie-) Verord-
nungen ohne weiteres anzuerken-
nen, entsteht fiir Angehérige und Mit-
arbeitende in den Einrichtungen ein
oft unzumutbar zeitraubender und
nicht selten komplizierter biirokrati-
scher Aufwand.

Ein Beispiel soll dies verdeutlichen: Ein noch wirk-
sameres und besser vertragliches, aber eben auch
erheblich teureres Medikament ist schnell ver-
schrieben, steht aber bei den Beditirfnissen der Pa-
tienten nicht unbedingt an erster Stelle. Aber ob
ein Mensch mit geistigen und mehrfachen Behin-
derungen - oder auch die Angehorigen! - eine Kur
zur Wiederherstellung der eigenen korperlichen
und seelischen Integritat bekommen konnen, ist
eine viel weitergehende Fragestellung, die von al-
len Beteiligten auch soziale Kompetenz erfordert.
Es ist also nicht eigentlich die Technisierung der
Medizin, die die Patienten zufrieden stellt. Was im-
mer wieder auffiel: positiv werden vor allem jene
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Beziehungen zu Arzten gewertet, in denen sich die
Patienten verlasslich, regelmafSig und umfassend
beraten wussten.

In dieser Hinsicht ist ein weiteres Phanomen sicht-
bar geworden, das auf den ersten Blick nicht gleich
ins Auge springt: Durch die Weigerung der Kran-
kenkassen, von den Arzten verordnete Hilfsmittel
und (Therapie-) Verordnungen ohne weiteres an-
zuerkennen, entsteht fiir Angehorige und Mitar-
beitende in den Einrichtungen ein oft unzumutbar
zeitraubender und nicht selten komplizierter bu-
rokratischer Aufwand. In unseren Augen handelt
es sich hierbei um (durchaus beabsichtigte) struk-
turelle Barrieren mit dem Ziel, Kosten zu Lasten
bestimmter, in der Regel wehrloser Patientengrup-
pen zu senken. Dieses Verfahren ist fur die Verant-
wortlichen um so erfolgreicher, als es sich bei den
Eltern der Menschen mit geistigen und mehrfa-
chen Behinderungen zunehmend um alte Men-
schen handelt, die oft genug selbst behandlungs-
bedurftig und in ihrer korperlichen und geistigen
Beweglichkeit insgesamt mehr und mehr einge-
schrankt sind. Nimmt man die Uberlastung der
Mitarbeitenden in den Wohneinrichtungen als
weiteres Hemmnis dazu, so ist der Verdacht kaum
noch von der Hand zu weisen, dass wir es hier mit
der Diskriminierung einer Patientengruppe zu tun
haben, die erst beim genauen Hinsehen - und Auf-
decken! - der Strukturen erkennbar wird.

Weil dabei konkrete Verantwortung nur schwer
zugewiesen werden kann, scheint es vordergrin-
dig diese Probleme nicht zu geben. Was gesamt-
gesellschaftlich allerdings passiert, wenn diese Art
des Umgangs mit Menschen sozusagen still-
schweigend als Norm eingefuhrt wird, das erleben
wir gegenwartig u.a. in der Debatte um die Gen-
technologie.

Es muss auflerdem in diesem Zusammenhang
ausdrucklich darauf hingewiesen sein, dass der
Gegenstand dieser Studie, namlich die Versor-
gung der Menschen mit Behinderungen nur ei-
nen Ausschnitt aus der gesamtgesellschaftlichen
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Entwicklung hinsichtlich der Versorgung alter,
pflegebedurftiger Menschen darstellt. Insofern
bleibt Nussbaums Ansatz, der die Bereitstellung
von notwendigen Infrastruktur- und Basisres-
sourcen zu Entfaltung individueller Fihigkeiten
fordert, auch und gerade in unserer Gesellschaft
auf der Tagesordnung,.

Fur weiterfuhrende Programme im Gesundheits-
sektor sind noch folgende Gesichtspunkte, die
Nussbaum benennt, wichtig.

Sie stellt die Fragen: ,Bestehen auch dann noch
gewisse politische Verpflichtungen, wenn die Fé-
higkeiten der ersten Stufe reduziert sind? Welche
Verpflichtungen hat der Staat gegentiber geistig
behinderten Kindern? Muss er alle empfindungs-
fahigen Menschen ernghren und medizinisch ver-
sorgen und diese in die Lage versetzen, die ihnen
mogliche Handlungsfahigkeit zu erreichen? Gibt
es irgendeinen Grund, die Grenze bei der
menschlichen Gattung zu ziehen?” (Nussbaum
1999, S. 118).

Neben der Fadhigkeit zum Mitleid und
der Anerkennung muss aber auch die
Fdhigkeit zu jener Erkenntnis stehen,
die uns vor Augen fihrt, dass grund-
sdtzlich jeder Mensch verletzlich ist.
Auf dieser Ebene gibt es keine Unter-
schiede zwischen Menschen mit und
ohne Behinderungen.

Nussbaums Antwort ist, dass wir eine Konzeption
vom guten Leben brauchen, die eine objektive Li-
ste der Fahigkeiten enthalt, die ein gutes Leben aus-
macht (Nussbaum 1999, S. 119). Anhand einer sol-
chen Liste kann uberpriift werden, ob der Staat
auch denjenigen Burgern ausreichend Ressourcen
zur Verfuigung stellt, die aus unterschiedlichsten
Grunden selbst nicht in der Lage sind, ihre eige-
nen Bedurfnisse objektiv zu beurteilen.
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Die Bedeutung einer solchen Liste verdeutlicht
Nussbaum an Hand des Lebens indischer Frau-
en, besonders die aus den Reihen der Dalits. Die-
se Frauen wurden hochstwahrscheinlich ihr Le-
ben, das sie in Armut und Unfreiheit fithren, nicht
als schlecht einschatzen. Eine objektive Bewer-
tung ihrer Lebensbedingungen anhand der Liste
von Fahigkeiten wtrde dagegen mit grofSer Wahr-
scheinlichkeit zu dem Ergebnis fithren, dass die
Lebensverhaltnisse der Frauen als schlecht zu be-
zeichnen sind. Der Staat muss also nach der ge-
nannten Liste der Fihigkeiten fur diese Frauen
eben jene Bedingungen schaffen, die ihr Leben
verbessern helfen.

Dasselbe gilt auch fiir den Umgang des Staates mit
Menschen mit geistiger Behinderung. Wie unsere
Interviews bestétigt haben, konnen sie tiber ihre
Lebensbedingungen und tber die Art und Weise,
wie sie ihr Leben fuhren mochten, in den wenig-
sten Fallen detailliert Auskunft geben. Das entbin-
det den Staat aber nicht von seiner Verpflichtung,
ihnen ausreichend Ressourcen zur Verfugung zu
stellen, die ihnen ermoglichen ein gutes Leben zu
fahren.

Nussbaum spricht in diesem Zusammenhang von
den Fahigkeiten der ersten Stufe, die bei einigen
Menschen nur reduziert vorhanden sind. Zu be-
denken ist dabei, dass bei einem Menschen nie al-
le Fahigkeiten gleichermafSen reduziert sind. Ein
konkretes Beispiel soll diese Behauptung erhellen:
Ein 44 jahriger autistischer Mann, eingestuft als
geistig behindert, kam mit seinem Vater zum Inter-
view tber die medizinische Versorgung. Ein von
den Eltern unabhangiges Leben kann er aufgrund
fehlender Alltagskompetenz nicht fuhren. Bei der
Frage nach der Héaufigkeit von Zahnarztbesuchen
listete er die jahrlichen Besuche der letzten 30 Jah-
re mit Datum und Wochentag schnell hinterein-
ander auf.

Fahigkeiten sind immer unterschiedlich perfekt
ausgebildet. Menschen erreichen mit einigen ih-
rer Fahigkeiten niemals die hochste Stufe, die
Nussbaum als Kriterium benennt, um ein gutes



Leben zu fithren. Einige Fahigkeiten bleiben auf
der ersten Stufe stehen, bei anderen Fahigkeiten
wird die zweite Stufe erreicht. Mit den wenigen
Fahigkeiten der zweiten Stufe gelingt es dem be-
treffenden Menschen, ein gutes Leben zu fthren.
Die Forderung an die staatliche Gemeinschaft
muss deshalb dahin gehen, eben jene Ressourcen
zur Verfigung zu stellen, die es jedem Menschen
ermdglichen, all die Fahigkeiten auszubilden, die
entwicklungsfahig sind.

Ein weiterer Gesichtspunkt ist, dass nicht nur be-
hinderte Menschen in die Lage kommen konnen,
Hilfe von anderen zu benotigen und anzunehmen.
Jeder muss im Laufe seines Lebens die Fahigkeit
entwickeln und entfalten lernen, in der Gemein-
schaft mit anderen an bestimmten Punkten abhan-
gig zu werden.

Nussbaum sagt, dass Mitleid und Anerkennung ei-
ner gemeinsamen Menschlichkeit zwei entschei-
dende Gefuhle in einer Gemeinschaft seien. Sie
schreibt: ,Wir erfassen die Bedeutung des Leidens,
den Mangel oder eine Behinderung erst dann, wenn
wir sie in den Zusammenhang einer Auffassung des-
sen stellen, was es fur ein menschliches Wesen be-
deutet zu gedeihen” (Nussbaum 1998, S.231).
Neben der Fahigkeit zum Mitleid und der Anerken-
nung muss aber auch die Fahigkeit zu jener Erkennt-
nis stehen, die uns vor Augen fithrt, dass grundsatz-
lich jeder Mensch verletzlich ist. Auf dieser Ebene
gibt es keine Unterschiede zwischen Menschen mit
und ohne Behinderungen. Deshalb ist einer Separa-
tion von Menschen, die behindert sind, entgegen-
zuwirken. Wohnformen ftr Menschen mit geistiger
Behinderung missen z.B. so gestaltet werden, dass
diese ungehindert am gemeinsamen Leben teilneh-
men konnen. Die Forderung, dass sie auch densel-
ben Zugang zu allen medizinischen Dienstleistungen
haben mussen wie die tibrige Bevolkerung, scheint
zwar fast trivial, muss aber auf Grund der Entwik-
klung der letzten Jahre und in Zukunft wohl noch
deutlicher als bisher gezielt eingefordert werden.
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Der Inder Amartya Sen, Nobelpreistrager fur
Wirtschaftswissenschaften, erweitert nun das
Konzept von Nussbaum, indem er den Fokus auf
das Phédnomen menschlicher Freiheit richtet. Mit
Freiheit sind nach Sen immer Verwirklichungs-
chancen verbunden, die Menschen brauchen,
um ein gutes Leben zu fithren (Sen 1999, S. 37).
Wie Nussbaum beurteilt auch Sen das Leben ei-
nes Menschen unter den Gesichtpunkten der tat-
sachlichen Moglichkeiten und Fzhigkeiten. Die
Féahigkeiten des Menschen werden entfaltet durch
die jeweils real vorhandenen Moglichkeiten. Da-
durch bestimmen sich die Lebensbedingungen der
Menschen und ihre Tétigkeiten.

Er fihrt einen vollkommen anderen Begriff von
Lebensstandard ein. Wahrend ublicherweise da-
mit eine vor allem wirtschaftlich begrtundete Defi-
nition gemeint ist, nimmt Sen die jeweils existie-
renden Freiheiten als MafSstab, die Menschen in ei-
nem Gemeinwesen zuerkannt werden. Aus der
eher quantitativ orientierten Betrachtungsweise
wird eine qualitative. Sen liest Lebensstandard
nicht am Einkommen ab, das Menschen zur Ver-
figung steht, um Giter zu kaufen.
Lebensstandard bezeichnet im normalen Sprach-
gebrauch das materielle Wohlergehen. Latouche
beschreibt den 6konomischen Begriff Lebensstan-
dard: ,Heute schwankt die Bedeutung von ,Le-
bensstandard’ zwischen dem jeweiligen Auskom-
men von Lebensgemeinschaften und dem durch-
schnittlichen Wohlstand, nach dem alle streben”
(Latouche, 1993, S. 197).

In der Satzung des Volkerbundes Art. 55a ist fest-
gelegt, dass eine Verbesserung des Lebensstan-
dards das Ziel aller Staaten sein sollte.

Fur Sen dagegen héngt Lebensstandard in erster
Linie davon ab, ob und wie Menschen in der Lage
sind, ihr Leben selbstbestimmt zu fithren. Wirt-
schaftliche Prosperitat ist dazu erst in zweiter Li-
nie von Bedeutung,.

Fur die Analyse der Daten in unserer Befragung
stellt sich in diesem Kontext die Frage, inwiefern
sich der Lebensstandard von Menschen mit geisti-
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gen und mehrfachen Behinderungen von dem der
tbrigen Bevolkerung unterscheidet. Wenn Le-
bensstandard so in erster Linie unter den darge-
stellten qualitativen Gesichtspunkten erfasst wird,
sind weitreichende Konsequenzen sichtbar. Sozi-
ale Gegebenheiten werden neben den bekannten
anderen Aspekten mit ihrer kulturellen Bedeu-
tung fur das Gemeinwesen in den Blick genom-
men. Indem dies als eine wissenschaftlich zu wur-
digende Grofe in die Debatte eingefuthrt wird, &n-
dern sich unter Umstédnden einige Paradigmen.
Dies sei hier zumindest als eine mogliche Konse-
quenz erwahnt.

Sen stutzt sich in Erlduterung seiner Thesen auf die
aristotelische Handlungstheorie.

Die Funktionen, die ein Mensch in einer Gesell-
schaft inne hat, beschreiben, welche Fahigkeiten
er nutzen kann (Sen 2000, S. 75).

Lebensstandard hdngt in erster Linie
davon ab, ob und wie Menschen in
der Lage sind, ihr Leben selbstbe-
stimmt zu fiihren.

Entscheidend ist in dieser Perspektive, dass Sen
die Fhigkeiten und Tatigkeiten von Menschen
mit dem Freiheitsgedanken verbindet. Ent-
wicklung ist nur da moglich, wo die Menschen
Verfahrens-, Handlungs- und Entscheidungsfrei-
heit haben. Wo dies nicht der Fall ist, gibt es kei-
ne Entwicklung, und die Menschen bleiben in un-
freien Verhaltnissen gefangen.

Die Ursachen von Unfreiheit konnen in einem
Staat vielfaltig sein. Sen benennt wesentliche Fak-
toren, die zur Folge haben, dass Menschen sich
nicht frei entwickeln.

Der Begriff der Freiheit ist zu einem prégenden Be-
griff in der gegenwirtigen Ethikdebatte geworden.
Fur Sen ist Freiheit sowohl Ziel von Entwicklung
ist als auch ihre Voraussetzung. Das gilt fur die in-
dividuelle Entwicklung vom Kind zum Erwachse-
nen ebenso wie fur menschliche Entwicklung im
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allgemeinen, aber auch fur jede Art staatlicher Ent-
wicklung.

Menschen ist es aufgetragen und es
kann ihnen gelingen, an einer ge-
meinsamen Aufgabe zu arbeiten, um
dadurch im positiven, gemeinschafts-
bezogenen Sinne Verdnderungen zu
erreichen. Eben dies macht die Frei-
heit des Menschen aus.

Diese stellt sich im positiven Sinne als Verdnderung
dar, die zu mehr Wohlergehen fuhrt. Die entschei-
dende Frage ist nun, warum in diktatorischen Staats-
systemen, Menschen den Mut haben, sich gegen die
unfreien Lebensbedingungen zur Wehr zu setzen
und auch andere zu ermutigen, Initiative zu ergrei-
fen. Seine Hypothese ist, dass Menschen eben die Fa-
higkeit in sich tragen, nach Freiheit zu streben.

JIn einer Ethik, die von Streben als der Grund-
struktur menschlichen Handelns ausgeht, in einer
Strebensethik (etwa bei Aristoteles) gilt ein Han-
deln als sittlich gut, wenn sich seine Ziele nicht
durch die Affekte und Leidenschaften, und die
Mittel nicht durch momentane Einfélle vorgeben
lasst (unsittliches Streben), sondern wenn es auf
Grund eines gelungenen Erziehungsprozesses
spontan jene Ziele verfolgt, die der Tugend ent-
sprechen und Mittel und Wege wahlt, die aus reif-
licher Uberlegung stattfinden (sittliches Streben)“
(Hoffe 1997, S. 291).

Wenn die Grundstruktur des Menschen dieses
Streben beinhaltet, dann ist es das Ziel der
menschlichen Natur, ein selbstbestimmtes Leben
zu fuhren. Jeder Mensch hat dazu die Fahigkeit.
Aus phanomenologischer Sicht ist der Mensch da-
bei immer in Abhangigkeit von anderen Menschen
zu sehen. Andersen beschreibt die Perspektive der
phanomenologischen Philosophie: ,Es gehort
nach existenzial-phdnomenologischer Auffassung
zur menschlichen Daseinsweise, dass wir uns im-
mer im Verhéltnis zu anderen Menschen befinden”



(Andersen 2000, S.247). Ein gutes Leben fithren
wir immer nur in der Gemeinschaft mit anderen.
Fur unseren Zusammenhang bedeutet dies: Die
am Projekt zur gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen beteiligten Interviewpartner haben auf
Grund ihrer Motivation deutlich gezeigt, dass sie
die Fahigkeiten besitzen, an Veranderungen be-
zuglich der gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen aktiv mitzuwirken.

Menschen ist es aufgetragen - und es kann ihnen
gelingen! -, an einer gemeinsamen Aufgabe zu ar-
beiten, um dadurch im positiven, gemeinschafts-
bezogenen Sinne Veranderungen zu erreichen.
Eben dies macht die Freiheit des Menschen aus.
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4. Zukunftsmodell

4.1 Pramissen

Menschen mit Behinderung haben — wie Men-
schen ohne Behinderung - ein Recht auf (Frith-)Er-
kennung, Vorbeugung und Behandlung von Er-
krankungen und auch Anspruch auf Leistungen
zur medizinischen Rehabilitation, um eine Behin-
derung oder Pflegebeduirftigkeit abzuwenden, zu
beseitigen, zu mindern, auszugleichen, ihre Ver-
schlimmerung zu verhtiten oder ihre Folgen zu
mildern.(§ 11 SGB V).

Bei allen Leistungen nach dem SGB V gilt in Zu-
kuntft: ,Den besonderen Belangen behinderter und
chronisch kranker Menschen ist Rechnung zu tra-
gen.“(§ 2a SGB V)

Soweit erforderlich ist der Mensch mit Behinde-
rung dabei durch einen Beratungsassistenten! zu
unterstutzen.

Die arztliche und therapeutische Versorgung (§ 11
SGB V) behinderter Jugendlicher und Erwachsener
muss der von nichtbehinderten Menschen entspre-
chen und dartiber hinaus spezifische behinderungs-
assoziierte Hilfen gewéhrleisten. Fiir die Gestaltung
der Hilfen ist die ,Internationale Klassifikation der
Funktionsstorungen®(ICF) mafSgebend.

In dem gegliederten Sozialleistungssystem in
Deutschland sind mehrere Sozialleistungstrager in
verschiedenen Versorgungssystemen zustandig,
u.a. die gesetzlichen Krankenkassen, die Trager der
Sozialhilfe und der offentlichen Jugendhilfe, die
Bundesanstalt fur Arbeit. Fur Menschen mit geisti-

1 Als Beratungsassistent/Patientenfirsprecher wird hier eine Vertrauens-
person bezeichnet, die Betroffenen, Eltern, Betreuern u. Angehorigen bei
allen medizinischen und sozialen Fragen unterstitzend zur Verfiigung
steht. Zu seinen Aufgaben gehoren die Gewahrleistung des Selbstbestim-
mungsrechtes durch die Vermittlung notwendiger Erkldrungen und weiter-
fuhrender Hilfen bei unklaren Begriffen und komplexen Zusammenhan-
gen, Unterstutzung bei schwierigen oder lebensverandernder Entscheidun-
gen usw.. Die beratende Person muss sowohl die diagnostischen und the-
rapeutischen Moglichkeiten und Zusammenhénge des jeweiligen Krank-
heitsbildes kennen.

2vgl. die Expertise ,Gesundheit und Behinderung* der 4 Fachverbénde der
Behindertenhilfe
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ger und mehrfacher Behinderung bieten jedoch
nicht alle Trager der Gesundheitsversorgung (ins-
besondere der Krankenhilfe) und der Rehabilita-
tion angemessene Leistungen.2

4.2. Elemente einer
Zukiinftigen Versorgungsstruktur

4.2.1 Strukturelle Vorgaben

Gesundheitsbezogene Leistungen fiir Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung muissen :
1. in ausreichender Zahl verfugbar und erreich-
bar sein,
2. sind abgestuft zu gestalten: ortsnahe, regional,
tberregional (vgl. 4.3)
3.sind an der ,Internationalen Klassifikation
von Funktionsstorungen® (ICF) und Rehabi-
litation auszurichten
4.sollen vorhandene Kompetenzen und
Infrastrukturen nutzen und zur Vernetzung
beitragen.

Besondere Zielgruppen des fachlichen Angebo-
tes sind Menschen mit geistiger Behinderung, mit
Korperbehinderungen bzw. mit Mehrfachbehin-
derungen sowie mit chronischen, mit Behinde-
rung verbundenen und zugleich dynamischen,
d.h. sich stédndig verandernden Krankheitsbil-
dern, woraus sich ein spezifischer und umfassen-
der Versorgungsbedarf ergibt. Hierzu gehoren:
Menschen mit geistiger Behinderung und gleich-
zeitigem herausfordernden Verhalten oder psy-
chischen Erkrankungen, Menschen mit Muskel-
dystrophie oder dhnlichen Erkrankungen, Spina
bifida, Multipler Sklerose, Krampfleiden, trauma-
tischer Querschnittslahmung, Hirnschadigungen
/ apallischem Syndrom u.a., insbesondere dann,
wenn sich die Behinderung stdndig verschlech-
tert und deshalb immer wiederkehrend besonde-
re fachliche Unterstitzung bendtigt wird.



Wichtige Ziele
der individuellen Versorgung sind

1

1.

0.

akute Erkrankungen ambulant und stationar
sofort unter Berucksichtigung der behinde-
rungsassoziierten Besonderheiten fachgerecht
behandeln zu konnen

. Komplikationen und Entstehung von Sekun-

dérkrankheiten zu verhindern

. Verlust von Funktionen und Aktivititen sowie

die Folgen von Krankheiten und Behinderun-
gen moglichst gering zu halten

. Kompetenzen, Aktivitaten und die Teilhabe mog-

lichst umfassend zu férdern bzw. zu erhalten

. Selbstandigkeit zu fordern
. die Lebensqualitat fir Betroffene und deren

Familie zu verbessern

. Gesundheitsrisiken fiir die Betreuenden/Pfle-

genden zu vermeiden

. die Abhangigkeit von Sozialleistungen durch

Starkung der Kompetenz der Betroffenen und
ihres sozialen Netzwerkes zu vermeiden oder
zu vermindern

. bei allen MafSnahmen das Recht auf Selbstbe-

stimmung zu verwirklichen.

auch fachlich schwierige und spezielle Fragen
mit Hilfe einer Spezialambulanz/ einer hoch-
qualifizierten Behandlungsstelle bewaltigen zu
konnen.

Um diese Ziele zu erreichen ist es erfor-
derlich, in allen Altersstufen

fur akute Falle angemessene Moglichkeiten
zur Behandlung zur Verfugung zu stellen,
etwa durch aufwandgerechte Gestaltung der
DRGs unter Bertcksichtigung des behinde-
rungsbedingten Mehraufwandes, durch
Fortbildung, durch Einbezug spezialisierter
Arzte in die vertragsarztliche Versorgung
etc.

eine gesundheitsbezogene Untersuchung und
Beratung (GUB) mit Schwerpunkt Bewalti-
gung der Behinderung und aller assoziierter
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medizinischer Probleme bedarfsgerecht zu ge-
wahrleisten

* einen verbindlichen gesundheitsbezogenen
Hilfeplan zu erstellen und regelmafSig zu ak-
tualisieren, der den individuellen Behinde-
rungselementen angepasst ist,

+ die in diesem Hilfeplan vorgesehenen Mafs-
nahmen einzuleiten und deren Ausfuhrung
kompetent zu begleiten und zu tberwachen,

o zur Klirung spezieller Fragen Spezia-
listen/Spezialeinrichtungen hinzuziehen zu
konnen.

Eine besondere Bedeutung hat die gesundheits-
bezogene Untersuchung und Beratung: GUB.
Sie umfasst insbesondere (s.u.) die Erstellung der
notwendigen Assessments, die notwendigen
Untersuchungen und Abklarungen der verschie-
denen Dimensionen von Behinderung im Sinne
der ICE die Beratung und die verschiedenen
Elemente des Case-Managements bis hin zum ge-
sundheitsbezogenen Hilfeplan, einschl. der Hilfe
bei der Organisation der MafSnahmen. Die Unter-
suchungsabstdnde fur eine GUB héngen vom
Bedarf ab und werden in der Regel wesentlich
grofer als ein Jahr sein.

GUBs sind vor allem im Zusammenhang mit neu-
en Krankheitsentwicklungen oder an biographi-
schen Schlisselpunkten mit Relevanz fur die ge-
sundheitliche Entwicklung vorzusehen, insbe-
sondere:

- bei akuten Krankheitsverschlechterungen,

- nach lebensverindernden medizinischen
oder rehabilitativen Mafnahmen (z.B. nach
Operationen).

- beim Ubergang von der Schule in die
Berufsausbildung,

- nach Abschluss einer Berufsausbildung bzw.
Berufshildung (wéhrend des Aufenthaltes in
Berufsforderungswerken) und /oder beim Be-
ginn einer beruflichen Tatigkeit

- beim Ubergang in eine neue Wohnform.

- im Rahmen individueller Hilfeplanung (IHP)
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4.2.2 Finanzierung:

Jeder Sozialleistungstrager finanziert den Anteil der
gesundheitsbezogenen Versorgung, zu dem er
rechtlich verpflichtet ist. Kompetente Leistungser-
bringer fuhren die Leistungen fiir den Betroffenen
einheitlich ggf. als Komplexleistung zusammen.

Die geforderte spezielle gesundheitsbezogene Ver-
sorgung muss in die Zustandigkeit der Gesetzlichen
Krankenversicherung und damit auch der vertrags-
arztlichen Versorgung fallen, einschliefSlich der Ver-
sorgung mit Heil- und Hilfsmitteln. Die nur gerin-

Kranken-
héuser

Sozialstation

Wohnangebote

Informelles
soziales
Netzwerk

Offene
Hilfen

Regionale
Ambulanz
(auch mobil)

Schaubild

/—\ Forder-
Kinder-

Gesetzliche

gen Spielraume im geltenden Recht zur Leistungs-
erbringung der ambulanten und mobilen medizini-
schen Rehabilitation sind auszunutzen und mittel-
fristig, ggf. auf gesetzlichem Wege zu erweitern.
Daruber hinaus gehende Aufgaben zur Unterstiit-
zung und Begleitung bei der Inanspruchnahme ge-
sundheitlicher Leistungen mussen von den Trédgern
der Sozialhilfe angemessen finanziert werden (§§
39/40 BSHG bzw. §§ 53/54 SGB XII, § 55 SGB IX

4.3 Netzwerk fiir Gesundheit

garten

Hausarzt

Patient
und
Familie

Vertragsarzte

Therapeuten

Uberregionale Spezialangebote
Behandlung - Rehabilitation
Stationar + Ambulant

Mobile
Rehabilitation




4.3.1 Ambulante Versorgung

Im Mittelpunkt aller Bemuthungen steht der behin-
derte Mensch.

Seine gesundheitliche Versorgung erfolgt — abhén-
gig von den Behinderungsmerkmalen — auf drei
Ebenen, die seinen besonderen Bedurfnissen ent-
sprechen. Sie wird im individuellen Hilfeplan
(IHP) beim Lebensbereich Gesundheit angemes-
sen berticksichtigt.

4.3.1.1 Ortsnahe Versorgung —
Versorgungsstufe 1

Menschen mit Behinderung leben inmitten
ihrer Familie (Eltern, Verwandten) oder mit
Unterstitzung von Assistenten/Betreuern. Sie
bilden zusammen mit dem Hausarzt, den Thera-
peuten und Fachérzten vor Ort und den Pflege-
diensten die medizinische Versorgungsstufe 1.
Spezifische auf behinderungsassoziierten Mehr-
bedarf bezogene Leistungen sowie eine umfas-
sende ggf. spezialisierte psychosoziale Versor-
gung (z.B. § 26,Abs 3 Nrn. 1-7 SGB IX) kann
auf dieser Ebene nicht oder nur unvollkommen
geleistet werden.

Die Kompetenz fiir die Versorgung von Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung auf die-
ser Versorgungsstufe ist jedoch durch Fortbildung
und ggf. Ermoglichung einer Spezialisierung.

Vorschlage:

* Die Praxen und Einrichtungen der Leistungs-
erbringer sind barrierefrei zu gestalten

* Behinderungsbezogene Fortbildungen wer-
den in den Fortbildungskatalog der Berufs-
gruppen im Rahmen der Fortbildungsver-
pflichtung aufgenommen

* Geeignete ArztInnen, ggf. Einrichtungen wer-
den fur die vertragsarztliche Versorgung er-
maéchtigt

* Der einheitliche BewertungsmaRstab der Arz-
te soll fuir alle beteiligten Arztgruppen Positio-
nen enthalten, die einen behinderungsassozi-
ierten Mehrbedarf berucksichtigen
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o Vertragsirzte mit einem hoheren Anteil an
Menschen mit Behinderungen konnen dies bei
der Festlegung der Richtgroflen bei der Arz-
neimittel, Heil- und Hilfsmittelversorgung von
vornherein geltend machen.

4.3.1.2 Regionale Versorgung -
Versorgungsstufe 2

Die Versorgungsstufe 2 umfasst eine regionali-
sierte spezialisierte Versorgung fiir alle Formen von
Behinderungen, die auf Stufe 1 nicht oder nur un-
zureichend versorgt werden konnen. Hier erfolgt
die bedarfsgerechte gesundheitsbezogene Unter-
suchung und Beratung (GUB). Diese umfasst ins-
besondere:

* eine Bestandsaufnahme nach strukturierten

Regeln (Assessment)

Einleitung diagnostischer MafSnahmen

Erstellen und Einleitung der Umsetzung des
gesundheitsbezogenen Hilfe- und Rehabilita-
tionsplanes

Evaluation der eingeleiteten MafSnahmen und
der Krankheitsbefunde

* Aktualisierung notwendiger MafSnahmen mit
Festlegung der Weiterversorgung auf Stufe 1
und/oder 3.

die regelmafSige Anpassung des gesundheits-
bezogenen Hilfeplanes an den Krankheitsver-
lauf

* notwendige Heil- und Hilfsmittelversorgung,
falls nicht auf Stufe 1 moglich

* Information und Beratung der Beteiligten ein-
schlieSlich Leistungsrecht

Vernetzung zwischen Stufe 1 und 3

* die Organisation der MafSnahmen zusammen
mit Einrichtungen und Diensten der Behin-
dertenhilfe

* die Diagnostik und Therapieempfehlung fur

spezielle medizinische und psychosozialen

Problemstellungen.
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Vorschldge zur Organisation:

Es wird vorgeschlagen,

¢ die Untersuchungs- und Beratungsmoglich-
keiten auf dieser Versorgungsstufe an einer auf
behinderte Menschen ausgerichteten Einrich-
tung, wie Sozialpadiatrischen Zentren, Fruh-
forderstellen, Werkstatten fur behinderte
Menschen oder vergleichbaren Einrichtungen
anzugliedern. Diese Einrichtung muss fur
Menschen mit verschiedenen Behinderungs-
formen einer Region offen sein. Dabei sollte es
sich um Ambulanzen fur Menschen mit gei-
stiger und mehrfacher Behinderung im Sinne
der Konzeption der 4 Fachverbande der Be-
hindertenhilfe handeln. Rechtsgrundlage ist §
119a SGB V , der Ambulanzen fur erwachse-
ne Menschen mit geistiger Behinderung ana-
log den Sozialpadiatrischen Zentren vorsieht.
Dazu mussen die integrierten arztlichen Dien-
ste in Einrichtungen erhalten bleiben.

* Die Moglichkeit, arztliche Leistungen der Ver-
sorgungsstufe 1 einschliefSlich spezieller ver-
tragsarztlicher Leistungen regional in die Ver-
sorgungsstufe 2 zu integrieren, ist winschens-
wert, z.B. Ultraschalldiagnostik nach DEGUM
ITund I11. Auch andere Versorgungsleistungen
wie z.B. ambulante und mobile Rehabilitation,
aufsuchende therapeutische Dienste, mobile
Krankenpflege u.a. sollen integriert werden
konnen.

Die Einrichtungen der Stufe 2 sollten eine Entfer-
nung von 50 km, d.h. eine Anfahrtszeit von einer
Stunde nicht tibersteigen, wie dies bei den beste-
henden Sozialpadiatrischen Zentren bzw. den
WIbM bereits weitgehend realisiert ist.

Es wird empfohlen, den Einrichtungen der Stufe 2
im Land eine zusitzliche Spezialisierung nach (vor-
gegebener) Wahl fur besondere Leistungen zu er-
moglichen, die der Stufe 3 zugerechnet werden kon-
nen, z.B. fiir elektronische Hilfen, Orthopadie u.a..
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4.3.1.2.1 Personelle Ausstattung

Jede Einrichtung der Versorgungsstufe 2 sollte ei-

ne personelle und sachliche Mindestausstattung

haben, die auch Vertretungsregelungen zulésst.

- 1,25 Arzt mit Spezialkenntnissen und Erfah-
rungen in der Rehabilitation und Behandlung
von Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung, z.B. Arzt fir physikalische und
rehabilitative Medizin, fiir Neurologie, Innere
Medizin, Orthopédie, Arzt fur Allgemeinme-
dizin jeweils mit Zusatzqualifikation

- Organisations-/Schreibkraft

- Sozialarbeiter*,

- Psychologe*,

- Physiotherapeut*,

- mobile Krankenschwester*,

- Logopadie und untersttitzte Kommunikation*,

- Hilfsmittelfachdienst,

- Ergotherpeut/in *,

* diese Fachdienste mussen verbindlich in einem bestehenden Netzwerk
zur Verfugung stehen, nach Moglichkeit Mitarbeiter der Ambulanz sein.

Unverzichtbar ist der fur diese Aufgabe hauptamt-
lich tatige arztliche Dienst (mit vorwiegender
Tatigkeit in dieser Ambulanz), der die Zusammen-
arbeit steuert und verantwortet sowie eine halbe
Organisations- und Schreibkraft.

(Vgl. die Rahmenkonzeption fur Ambulanzen fur
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinde-
rung der 4 Fachverbénde der Behindertenhilfe)

4.3.1.2.2 Sachausstattung

Raumlichkeiten

Selbstverstandlich sein mussen barrierefreie Zu-
gange zu allen Raumen: zum Warteraum, Arzt-
raum, Sekretariat, Schreibraum, therapeutischen
Funktionsrdumen je nach therapeutischer Ausstat-
tung, Multifunktionsraum fur Teamgesprache,
Fortbildung, Hilfeplankonferenzen etc., behinder-
tengerecht ausgestattete sanitdre Einrichtungen.
Moglichst kurze Wege zu den kooperierenden
Fachdiensten sind winschenswert.



Raumausstattung

Jeder érztliche und therapeutische Funktionsraum
ist — neben den ublichen Mobeln (Schreibtisch,
Stuhl, Schrank, Sitzecke, Garderobe) - mit einer
elektrisch hohenverstellbaren Liege auszustatten,
die ein problemloses Umsetzen vom Rollstuhl er-
moglicht.

Die gemeinsame, EDV-gestiitzte Patientenverwal-
tung (Patientendatei, Rezeptverwaltung und —aus-
gabe, Verlaufsdokumentation), muss den kassen-
technischen Erfordernissen gentgen und sollte
innerhalb der Ambulanz vernetzt sein.

4.3.1.3 Uberregionale Versorgung -
Versorgungsstufe 3

Die 3. Versorgungsstufe im Sinne tiberregionaler
Versorgung , z.B. fur ein Bundesland, wird von be-
sonders spezialisierten Ambulanzen tbernom-
men, die an (z.B. urologische, neurologische, neu-
rochirurgische) Spezialabteilungen der Univer-
sitdt, an Zentren fur Epilepsie, Muskelkranke, Mu-
koviszidose usw. oder an eine Ambulanz der Stu-
fe 2, in der ein spezialisiertes Angebot besteht, an-
gegliedert sind. In ihr stehen medizinische und
komplementarmedizinische Fachkréafte mit spe-
zieller Kompetenz fiir ein besonderes Krankheits-
bild zur Verfugung.

Es wird vorgeschlagen, dass In Rheinland Pfalz fur
jede wichtige Krankheitsgruppe eine Spezialam-
bulanz im Land zustandig sein soll. Diese Ambu-
lanz unterstiitzt und erganzt die Versorgung der
Stufe 2, bietet (verpflichtend) Fortbildungen an
und sollte die Moglichkeit haben, mit einer univer-
sitaren Einrichtung zusammenzuarbeiten, d.h. die
Moglichkeit haben, Uberweisungen an Mitarbeiter
der Universitatskliniken auszustellen und sich an
Evaluation, Forschung und Lehre bzw. Fort- und
Weiterbildung zu beteiligen.

4.3.1.3.1 Bestehende Ambulanzen in
Rheinland-Pfalz,

die diese Form der tiberregionalen Versorgung be-
reits wahrnehmen sind z.B. die Spina bifida-Am-
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bulanz fur alle Altersstufen am Kinderneurologi-
schen Zentrum Mainz, die neurochirurgische Spe-
zialambulanz fir Hydrozephalus-Patienten an der
Neurochirurgischen Universitédtsklinik Mainz, die
Poliosprechstunde in Bad Ems, das Muskelzen-
trum der Neurologischen Universitdtsklinik
Mainz, der rehabilitationsmedizinische Dienst der
skreuznacher diakonie® als orthopadische und re-
habilitationsmedizinische Spezialambulanz, die
Beratungsstelle fur unterstutzte Kommunikation
der ,kreuznacher diakonie® u.a.

4.3.1.4 Landesarzte fiir
behinderte Menschen

Im Rahmen einer Neuorganisation der Aufgaben
der Landesarzte nach § 62 SGB IX konnen diese
in die Versorgungsstufe 2 und 3 integriert werden.
Dadurch ist sichergestellt, dass die Landesarzte mit
der Versorgung von Menschen mit Behinderung
vertraut sind und zugleich von den Behorden in
die Hilfeplanung eingebunden werden konnen.

4.3.2 Stationdre Versorgung

Die stationare Versorgung behinderter Erwachse-
ner ist erheblich erschwert, weil in den meisten
Krankenhausern der Umgang mit behinderten
Menschen ungewohnt ist und die pflegerischen
und raumlichen Voraussetzungen und Kenntnisse
meist nicht oder nur zufallig zur Verfugung stehen.
Zudem wird der behinderungsassoziierte Mehrbe-
darf nicht vergttet, insbesondere nicht im neuen
System der DRGs (,diagnosis related groups®).
Deshalb sehen sich Angehorige so gut wie immer
gezwungen, die Pflege in den Krankenhiusern
selbst zu tbernehmen, um die individuell speziel-
le und im Einzelfall auch sehr aufwendige und um-
fassende Pflege zu gewahrleisten. Festzustellen ist,
dass im Heim lebende geistig behinderte Men-
schen durchschnittlich haufiger in Krankenhauser
eingeliefert werden und langer im Krankenhaus
bleiben, als behinderte Erwachsene, die bei ihren
Angehorigen leben. Dies weist auf eine mangeln-
de Verzahnung von stationarer und ambulanter
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Versorgung hin. Wie sich die stationaren Behand-
lungen nach flachendeckender Einfuhrung der
Krankenhausfallpauschalen (DRG) auf behinder-
te Menschen auswirken werden, ist unklar. Weil
durch die DRGs Verkiirzungen stationérer Aufent-
halte erreicht werden sollen, durfte ohne eine Ver-
besserung der ambulanten Nachsorge ein Quali-
tatsverlust bei der Versorgung dieser Patienten-
gruppe zu erwarten sein.

Um die derzeitige Versorgung zu erhalten und zu
verbessern sind folgende Voraussetzungen zu
schaffen:

1. Injedem Krankenhaus sind Zuschlage zu den
Kostensétzen fir Menschen mit schweren Be-
hinderungen ( vgl. Anlage 4 der FPV) zu ver-
einbaren. Es muss vorsorglich verhindert wer-
den, dass sich durch die Einftthrung der Fi-
nanzierung durch DRGs die Qualitat der sta-
tiondren Versorgung fiir behinderte Erwachse-
ne verschlechtert bzw. die Versorgungsdefizi-
te fortbestehen.

2. Mindestens in einer Abteilung in einem gro-
Beren rheinland-pfalzischen Krankenhaus
sollte eine Spezialisierung auf eine Patienten-
gruppe vorgenommen werden, damit hier die
stationdre Behandlung besonderer Behinde-
rungsformen (z.B. Multiple Sklerose, Mu-
skeldystrophie usw.) nach gultigen Standards
gesichert ist. In diesen Einrichtungen konn-
te ein erforderliches Spezialwissen sowohl
durch die Fachpersonen der ambulanten Ver-
sorgungsstufe 3 als auch durch eigene Erfah-
rung aufgebaut werden.

3. Eineausreichende personelle Ausstattung soll-
te jedoch im Falle einer stationéren Behand-
lung vorhanden sein. Menschen mit geistiger
Behinderung benotigen mehr Aufmerksam-
keit und Zuwendung als nichtbehinderte Pa-
tienten. Durch die Zeitnot bei knappem Per-
sonal werden behinderte Patienten bereits
nach relativ kurzer Zeit entlassen, wenn Ver-
haltensauffalligkeiten auftreten bzw. ein hoher
Betreuungsaufwand besteht.
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4. Krankenhauser mussen in der Lage sein, Kon-
siliarii fur spezielle Fragestellungen hinzuzu-
ziehen.

5. Die Mitaufnahme einer begleitenden Betreu-
ungsperson muss moglich und finanziell gesi-
chert sein. Dazu gehoren auch die ggf. not-
wendigen Lohnersatzleistungen oder die Ko-
sten fur die evtl. erforderliche Familienhilfe

6. Der Ubergang von stationarer Behandlung in
ambulante Nachsorge ist durch einen gezielt
eingesetzten mobilen Rehabilitationsdienst zu
optimieren um hierdurch die Dauer stationa-
rer Aufenthalte abzukurzen, die Nachbehand-
lung zu sichern ( Menschen mit mehrfacher
Behinderung konnen oft vom Angebot statio-
nareren Rehabilitationseinrichtungen nicht
profitieren) und zugleich bei der Bewaltigung
in der normalen Lebenswelt zu helfen.

Branchenverzeichnis

Hilfreich ware ein ,Branchenverzeichnis* von
Arzien und Einrichtungen einschlieflich der
Selbsthilfeeinrichtungen, aus dem hervorgeht,
welcher Arzt bzw. welche Einrichtung und welcher
Dienst welches Angebot fiir welchen Personen-
kreis mit Behinderung vorhalt.

5. Schritte zur Umsetzung
5.1 Fachverbédnde

Die Trager der Eingliederungshilfe fiir Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung, vertre-
ten durch ihre Fachverbinde, bauen ein bedarfs-
gerechtes Netz begleitender Hilfen zur medizini-
schen Versorgung auf. Dies erfolgt im Rahmen der
Angebote Offener Hilfen und/oder teilstationérer
sowie stationarer Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe.

Dazu gehort auch
* der Sicherung der Gesundheit und der Bewal-
tigung von Behinderung mit medizinischen
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Mitteln im Rahmen der Hilfeplanung einen ei-
genen hohen Stellenwert einzurdumen.

+ fur die Bereitstellung notwendiger therapeuti-
scher Angebote und Hilfsmittelversorgung zu
sorgen.

» im erforderlichen Umfang Tragerschaften fur
Ambulanzen zur medizinischen Versorgung
erwachsener Menschen mit geistigen und
schweren mehrfachen Behinderungen zu
tbernehmen.

* Mit allen Akteuren des Gesundheitswesens
eng zusammenzuarbeiten und die Vernetzung
zu fordern.

Die Fachverbande der Eingliederungshilfe fur
Menschen mit geistiger Behinderung kommuni-
zieren regelmafig mit den Verbanden der Arzte-
schaft sowie der Krankenversicherungstrager
Probleme und Aufgaben der medizinischen Ver-
sorgung erwachsener Menschen mit geistigen
und schweren mehrfachen Behinderungen. Ziel
sind die Entwicklung lsungsorientierter Verein-
barungen und Strategien sowie die Qualitatssi-
cherung.

Die Fachverbénde organisieren Weiterbildungsan-
gebote, einerseits fur Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter der Einrichtungen und Dienste der Einglie-
derungshilfe zu behinderungsbedingten medizini-
schen Fragen und Aufgaben. Andererseits fur
niedergelassene Arzte, Klinikarzte und Kranken-
pflegepersonal zu spezifischen begleitenden Hil-
febedarfen von Menschen mit geistigen und
schweren mehrfachen Behinderungen bei der am-
bulanten und stationaren medizinischen Versor-

gung.

5.2 Politik, Gesetzgeber

Leitprinzipien in der medizinischen Versorgung
von Menschen mit Behinderung sind ihr Selbstbe-
stimmungsrecht sowie ihre Teilhabe am allgemeinen
Standard der medizinischen Versorgung in
Deutschland.
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Die Politik ist gefordert, klare Zustandigkeiten fur
die Thematik “Behinderung und Gesundheit* in
den entsprechenden Ministerien und Behorden zu
schaffen.

Die Datenlage ist zu verbessern, z.B. durch For-
schungsvorhaben zum Thema gesundheitliche
Versorgung von Menschen mit Behinderung

Im Einzelnen ergeben sich folgende

Schwerpunkte:

*  Umsetzung des § 2a in allen Bereichen des
SGBV

* Die Leistungserbringer und die Krankenkas-
sen sollen im Rahmen der Selbstverwaltung
Regelungen und Vereinbarungen treffen, mit
dem Ziel einer wirksamen Verbesserung der
gesundheitlichen Versorgung behinderter
Menschen.

Die Moglichkeiten zur qualitativen Verbesse-
rung der bereits bestehenden Versorgung fiir
Menschen mit Behinderung im Regelbereich
(Haus- o. Facharzt) sind zu prufen und um-
zusetzen.

Die ztigige Umsetzung des § 119a in Form von
Ambulanzen fur Menschen mit geistiger Behin-
derung muss voran getrieben werden.
* Die strukturellen Voraussetzungen fur eine
optimale Versorgung behinderter Menschen
mussen verbessert werden:

Ausreichende Vergutungsregelung

* Der Mehraufwand der arztlichen und medi-
zinischen Versorgung behinderter Menschen
muss entsprechend honoriert werden

Verzahnung von ambulanter und stationarer
Versorgung

Vertragsérztliche Versorgung auch durch er-
méchtigte Rehabilitationseinrichtungen

* Nutzung der integrierten Versorgung fur die
Versorgung behinderter Menschen

O Mobile medizinische Rehabilitationsangebo-
te fir Menschen mit Behinderung, z.B. nach
einer Operation.

O Aufgabe des Hauslichkeitsbegriffs im Rah-
men der Krankenpflege und der Heilmittel-
versorgung

O Behinderungsgerechte Versorgung mit Heil-
und Hilfsmitteln

0 Keine Einschrankung der Beforderung von
Menschen mit Mobilitatsbehinderungen im
Zusammenhang mit gesundheitsbezogenen
Leistungen.

O Ausgleich der gesundheitsbezogenen Mehr-

aufwendungen durch Leistungsausschliisse

im SGB V durch die Sozialhilfe

Begleitende Hilfen zur medizinischen Versor-

gung mussen immer Bestandteil der Einglie-

derungshilfe bleiben (88 93 BSHG bzw. 75

SGB XII), da sie nicht Leistungen der GKV

bzw. der Pflegeversicherung sind . Dies gilt ge-

rade auch fur die Angebote der Offenen Hil-
fen, denen in den nachsten Jahren eine wach-
sende Bedeutung zukommt.

5.3 Leistungserbringer
(Arzte, medizinische Fachberufe, Pflege)

Alle Leistungserbringer im Gesundheitswesen
mussen sich mit den besonderen Belangen von
Menschen mit geistiger Behinderung befassen und
diese im Alltag angemessen berticksichtigen. Bei
den Landesarztekammern sowie bei den Kassen-
arztlichen Vereinigungen sollte es einen Beirat oder
einen Arbeitsausschuss fur die medizinische Ver-
sorgung von Menschen mit Behinderungen geben,
der die zustandigen Gremien berat und regelma-
LSig einbezogen wird. Dazu sollten Vertreter der Be-
troffenen, z.B. aus dem Landesbeirat ftr die Belan-
ge behinderter Menschen, Vertreter der Verbande
und Vertreter der Landesarzte fur Menschen mit
Behinderung gehoren. Wissen tiber Behinderun-
gen und ihre Folgen im Sinne der ICF der WHO
und tuber ihre Behandlung- und Bewaltigungs-
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moglichkeiten sollte ein angemessener Bestandteil
in der Ausbildung, Fort- und Weiterbildung sein.

Forschung und Spezialisierung bzgl. medizini-
scher Probleme von Menschen mit Behinderung
bedurfen der Unterstiitzung. Dazu bedarf es auch
einer entsprechenden Infrastruktur an den Hoch-
schulen, Fachhochschulen und aufSeruniversita-
ren Einrichtungen.

5.4 Kostentrédger/Finanzierung

Vorrangig leistungspflichtig sind

a) die Gesetzliche Krankenversicherung (GKV).

Sie leistet im Rahmen des SGB V unter anderem

Krankenbehandlung, die Versorgung mit Heil-

und Hilfsmitteln, die Krankenpflege sowie Maf3-

nahmen der medizinischen Rehabilitation.

b) die Tréger der beruflichen Eingliederung sind
auch fur gesundheitsbezogene Leistungen zu-
standig, die in einem Zusammenhang mit der
beruflichen Eingliederung (auch in die WBM)
stehen

c) die Trager der Sozialhilfe hinsichtlich beglei-
tender Hilfen zur gesundheitlichen Versor-
gung und ggf. psychosozialer Betreuung.

Die Erfahrungen mit der Umsetzung bestehender
Gesetze und Vorschriften zeigen, dass fir die Fi-
nanzierung gesundheitsbezogener Leistungen fiir
Menschen mit Behinderung in der Regel eine
Mischfinanzierung zustande kommen muss.
Servicestellen miissen fir Menschen mit Behinde-
rung erreichbar sein und ihre Aufgaben umfassend
erfullen.

6. Ausblick:

Nach Artikel 3 Abs.3 des Grundgesetzes durfen
Menschen mit einer Behinderung nicht benachtei-
ligt werden.

Dieses Verbot der Benachteiligung behinderter
Menschen wird im Bereich des Gesundheitswesens
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nicht ausreichend umgesetzt. Die Defizite der me-
dizinischen Versorgung von Menschen mit geisti-
ger und mehrfacher Behinderung werden durch
die vorliegende Forschungsarbeit eindeutig belegt.

Der Landesverband der Lebenshilfe Rheinland-
Pfalz will mit dieser Schrift zu einer Verbesserung
der medizinischen und therapeutischen Versor-
gung fir Menschen mit geistiger und/oder mehr-
facher Behinderung beitragen, sowie mogliche Po-
tentiale und Defizite in unserem gesundheitlichen
Versorgungssystem aufzeigen.

Eine weitere Schlechterstellung von Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung im Rahmen
zukiinftiger Gesundheitsreformen muss unbedingt
vermieden werden. Denn bei Leistungseinschran-
kungen und Leistungsausschliissen in der gesetz-
lichen Krankenversicherung tritt die Sozialhilfe
keineswegs im vollen Umfang als Ausfallburge ein.

Es muss eine Aufgabe fur die zukunftige Gesund-
heitspolitik sein, die angemessene gesundheitliche
Versorgung von Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung sicher zu stellen, dafur die ent-
sprechenden Voraussetzungen zu gestalten und
Anreize zu schaffen.

Der sozialpolitische Umgang mit Pravention, Re-
habilitation und Teilhabe ist der Prufstein, an dem
sich entscheidet, wie ernsthaft die Politik der Ge-
sundheitssicherung das Ziel einer Ressourcenop-
timierung verfolgt.

7. Literatur

Bakheit,M. et al.: Recommendations for minimum
standards of healthcare in children with cerebral palsy.
London 1999, HemiHelp London

Bundesarbeitsgemeinschaft fur Rehabilitation (Hg): Re-
habilitation im Wandel. 3. Bundeskongress fir Rehabi-
litation, Suhl 1999, Frankfurt 2000.

Bundesministerium ftr Arbeit und Sozialordnung: An-
haltspunkte fiir die arztliche Gutachtertatigkeit im sozi-

alen Entschadigungsrecht und nach dem Schwerbehin-
dertengesetz (1996); Kollen Druck und Verlag, Bonn

Bundesministerium ftr Arbeit und Sozialordnung: 4.

Bericht der Bundesregierung tiber die Lage der Behin-
derten und die Entwicklung der Rehabilitation. Bonn
1998

Bundesverband Evangelische Behindertenhilfe (BEB)
(Hg.) : Gesundheit und Behinderung. Expertise zu be-
darfsgerechten gesundheitsbezogenen Leistungen fiir
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung als
notwendiger Beitrag zur Verbesserung ihrer Lebensqua-
litat und zur Forderung ihrer Partizipationschancen. Di-
akonie Verlag, 2001, Stuttgart. ( www.beb-ev.de)

Ermert, A.: Sexualentwicklung: Friihe Risiken, spate
Auswirkungen. In: Delisle, Haselbacher, Weissenrieder
(Hg): Schluss mit Lust und Liebe, Sexualitat bei chro-
nischen Krankheiten und Korperbehinderungen 2003
Ernst Reinhardt-Verlag ISBN 3-497-01670-5

Ermert, A., H Peters: Mainzer Spina bifida Ambulanz —
Ambulanz far Kinder Jugendliche und Erwachsene.
Ein Modell

Kinderérztliche Praxis, 2002, Nr. 2. S.:126-134

"Gesetz zur Reform des Rechts der Vormundschaft und
Pflegschaft", kurz "Betreuungsgesetz" in seiner Fassung
vom 12.09.1990 hat das Ziel, Hilfen soweit wie mog-
lich, Zwang und Einschrankung jedoch nur als Aus-
nahme und kontrolliert zuzulassen (zit. nach
www.buntstifte e.V.de)

GKV Hilfsmittelverzeichnis, Stand: Bundesanzeiger 37,
vom 24.02.2004: Fir Korperbehinderungen wichtige
Abschnitte: Adaptationshilfen, Badehilfen, Gehhilfen,
Hilfsmittel gegen Dekubitus, Inkontinenzhilfen, Kom-
munikationshilfen, Lagerungshilfen, Krankenfahrzeu-
ge, Krankenpflegemittel, Mobilitétshilfen.

Schmidt, GM, Kammerer, E, Harms, E.: Kindheit und
Jugend mit chronischer Erkrankung, 1996, Hogrefe,
ISBN: 3-8017-0637-0

Schmidt-Ohlemann, M.: Medizinisch-therapeutische
Versorgungssysteme und rehabilitationsmedizinische
Betreuung Korperbehinderter. In: Arnoldsheimer Texte
Band 60: Soziale Netzwerke und Regionalisierung.
Haag u. Herchen-Verlag 1990. ISBN 3-89228-419-9

Schmidt-Ohlemann, M.: Regionalisierung und soziale
Netzwerke. Fur eine regional orientierte Differenzie-

rung und Verstarkung wohnortnaher Hilfsangebote fiir
Menschen mit Korperbehinderungen. Bad
Kreuznach/Stuttgart 1994

Schmidt-Ohlemann, M.; Ch. Zippel, W. Blumenthal,
H.-J. Fichtner (Hg.): Ambulante wohnortnahe Rehabi-
litation. Konzepte fiir Gegenwart und Zukunft. Ulm
1998, Universitétsverlag. Interdisziplindre Schriften zur
Rehabilitation Bd. 7.

Schmidt-Ohlemann, M. ; ER. Volz: Die Bedeutung
des ,Capability-Approach (A. Sen und M. Nuss-
baum) Ansatzes fiir die Rehabilitation. Bad Kreuz-
nach 2003

Thimm,W. ; G. Wachtel: Familien mit behinderten Kin-
dern. Weinheim und Mtinchen 2002

8. Abkiirzungen,
Rechtsvorschriften

8.1 Abkiirzungen

DEGUM: Deutsche Gesellschaft fiir Ultraschall
in der Medizin

DRG:  Diagnosis Related Groups
GKV:  Gesetzliche Krankenversicherung

GUB:  Gesundheitshezogene Beratung
und Untersuchung

ICF: Internationale Klassifikation
der Funktionsstorungen

[HP: Individuelle Hilfe(bedarfs)-Planung
WIBM:  Werstatte fiir behinderte Menschen

WHO:  World Health Organisation;
Welt Gesundheitsorganisation

8.2 Rechtsvorschriften
GG: Grundgesetz

Art. 3 Abs. 3: Niemand darf wegen seines Geschlech-
tes, seiner Abstammung, seiner Rasse, seiner Sprache,
seiner Heimat und Herkunft, seines Glaubens, seiner
religiosen oder politischen Anschauungen benachtei-
ligt oder bevorzugt werden. Niemand darf wegen sei-
ner Behinderung benachteiligt werden.
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BSHG: Bundessozialhilfegesetz

§ 39

(1) Personen, die durch eine Behinderung im Sinne von
§ 2 Abs. 1 Satz 1 des Neunten Buches Sozialgesetzbuch
wesentlich in ihrer Fahigkeit, an der Gesellschaft teilzu-
haben, eingeschrankt oder von einer solchen wesent-
lichen Behinderung bedroht sind, ist Eingliederungshil-
fe zu gewdhren, wenn und solange nach der Besonder-
heit des Einzelfalles, vor allem nach Art oder Schwere der
Behinderung, Aussicht besteht, dass die Aufgabe der Ein-
gliederungshilfe erfiillt werden kann. Personen mit einer
anderen korperlichen, geistigen oder seelischen Behin-
derung kann Eingliederungshilfe gewahrt werden.

(2) Von einer Behinderung bedroht im Sinne dieses
Gesetzes sind Personen, bei denen der Eintritt der Be-
hinderung nach fachlicher Erkenntnis mit hoher
Wahrscheinlichkeit zu erwarten ist. Dies gilt fiir Per-
sonen, fur die Hilfe bei Krankheit und vorbeugende
Hilfe nach § 37 erforderlich ist, nur, wenn auch bei
Durchfithrung dieser Leistungen eine Behinderung
einzutreten droht.

(3) Aufgabe der Eingliederungshilfe ist es, eine drohen-
de Behinderung zu verhtiten oder eine Behinderung oder
deren Folgen zu beseitigen oder zu mildern und die be-
hinderten Menschen in die Gesellschaft einzugliedern.
Hierzu gehort vor allem, den behinderten Menschen die
Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft zu ermog-
lichen oder zu erleichtern, ihnen die Austibung eines an-
gemessenen Berufs oder einer sonstigen angemessenen
Tatigkeit zu ermdglichen oder sie so weit wie moglich
unabhéngig von Pflege zu machen.

(4) Fur die Leistungen zur Teilhabe gelten die Vorschrif-
ten des Neunten Buches Sozialgesetzbuch, soweit sich
aus diesem Gesetz und den auf Grund dieses Gesetzes er-
lassenen Rechtsverordnungen nichts Abweichendes er-
gibt. Die Zustandigkeit und die Voraussetzungen fiir die
Leistungen zur Teilhabe richten sich nach diesem Gesetz.

(5) Ein Anspruch auf Eingliederungshilfe besteht nicht,
wenn gegentiber einem Rehabilitationstrager nach § 6
Nr. 1 bis 6 des Neunten Buches Sozialgesetzbuch ein An-
spruch auf gleiche Leistungen besteht.

§ 40

(1) Leistungen der Eingliederungshilfe sind vor allem
1. Leistungen zur medizinischen Rehabilitation nach §
26 des Neunten Buches Sozialgesetzbuch,



2. Versorgung mit Korperersatzstiicken sowie mit ortho-
padischen oder anderen Hilfsmitteln,

3. Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben nach § 33 des
Neunten Buches Sozialgesetzbuch

sowie sonstige Hilfen zur Erlangung eines geeigneten-
Platzes im Arbeitsleben,

4 Hilfen zu einer angemessenen Schulbildung, vor allem
im Rahmen der allgemeinen Schulpflicht und zum Be-
such weiterfithrender Schulen einschlieflich der Vorbe-
reitung hierzu; die Bestimmungen uber die Ermogli-
chung der Schulbildung im Rahmen der allgemeinen
Schulpflicht bleiben unberthrt,

5. Hilfe zur schulischen Ausbildung fur einen angemesse-
nen Beruf einschlieflich des Besuchs einer Hochschule,
6. Hilfe zur Aushildung fir eine sonstige angemessene
Tétigkeit,

7. Leistungen in anerkannten Werkstatten fiir behinder-
te Menschen nach § 41 des Neunten Buches Sozialgesetz-
buch oder in vergleichbaren sonstigen Beschaftigungs-
statten (8§ 41),

8. Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
nach § 55 des Neunten Buches Sozialgesetzbuch,

9. nachgehende Hilfe zur Sicherung der Wirksamkeit der
arztlichen und arztlich verordneten MafSnahmen und zur
Sicherung der Teilhabe der behinderten Menschen am
Arbeitsleben.

Die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation und zur
Teilhabe am Arbeitsleben nach diesem Gesetz entspre-
chen jeweils den Rehabilitationsleistungen der gesetz-
lichen Krankenversicherung oder der Bundesagentur fur
Arbeit.

(2) Soweit es im Einzelfall gerechtfertigt ist, konnen Bei-
hilfen an den behinderten oder von einer Behinderung
bedrohten Menschen oder an seine Angehorigen zum Be-
such wahrend der Durchftihrung der Leistungen der Ein-
gliederungshilfe in einer Anstalt, einem Heim oder einer
gleichartigen Einrichtung gewéhrt werden.

§93

(1) Zur Gewahrung von Sozialhilfe sollen die Trager der
Sozialhilfe eigene Einrichtungen einschliefSlich Dienste
nicht neu schaffen, soweit geeignete Einrichtungen an-
derer Trager vorhanden sind, ausgebaut oder geschaffen
werden konnen. Vereinbarungen nach Absatz 2 sind nur
mit Tragern von Einrichtungen abzuschliefSen, die insbe-
sondere unter Berticksichtigung ihrer Leistungsfahigkeit
und der Gewdhrleistung der Grundsatze des § 3 Abs. 1
zur Erbringung der Leistungen geeignet sind. Sind Ein-
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richtungen vorhanden, die in gleichem Mafe geeignet
sind, soll der Trager der Sozialhilfe Vereinbarungen vor-
rangig mit Tragern abschlieflen, deren Verguitung bei glei-
chem Inhalt, Umfang und Qualitat der Leistung nicht ho-
her ist als die anderer Tréger.

(2) Wird die Leistung von einer Einrichtung erbracht, ist
der Trager der Sozialhilfe zur Ubernahme der Vergitung
fir die Leistung nur verpflichtet, wenn mit dem Trager
der Einrichtung oder seinem Verband eine Vereinbarung
tiber

1. Inhalt, Umfang und Qualitat der Leistungen (Lei-
stungsvereinbarung),

2. die Vergutung, die sich aus Pauschalen und Betragen
fur einzelne Leistungsbereiche zusammensetzt (Vergi-
tungsvereinbarung) und

3. die Prufung der Wirtschaftlichkeit und Qualitét der
Leistungen (Priifungsvereinbarung) besteht.

Die Vereinbarungen mussen den Grundsatzen der Wirt-
schaftlichkeit, Sparsamkeit und Leistungsfahigkeit ent-
sprechen.

SGB V: Sozialgesetzbuch finftes Buch
§ 2a Leistungen an behinderte und chronisch kranke
Menschen

Den besonderen Belangen behinderter und chronisch
kranker Menschen ist Rechnung zu tragen.

§ 11 Leistungsarten
(1) Versicherte haben nach den folgenden Vorschriften
Anspruch auf Leistungen

1. (gestrichen)

2. zur Verhuitung von Krankheiten und von deren Ver-
schlimmerung (§§ 20 bis 24),

3. zur Friherkennung von Krankheiten (§§ 25und 26),
4. zur Behandlung einer Krankheit (§§ 27bis 52),

5. des Personlichen Budgets nach § 17 Abs. 2 bis 4 des
Neunten Buches.

(2) Versicherte haben auch Anspruch auf Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation sowie auf unterhaltssi-
chernde und andere erganzende Leistungen, die notwen-
dig sind, um eine Behinderung oder Pflegebedurftigkeit
abzuwenden, zu beseitigen, zu mindern, auszugleichen,
ihre Verschlimmerung zu verhuten oder ihre Folgen zu
mildern. Leistungen der aktivierenden Pflege nach Ein-
tritt von Pflegebediirftigkeit werden von den Pflegekas-
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sen erbracht. Die Leistungen nach Satz 1 werden unter
Beachtung des Neunten Buches erbracht, soweit in die-
sem Buch nichts anderes bestimmt ist.

(3) Bei stationérer Behandlung umfassen die Leistungen
auch die aus medizinischen Griinden notwendige Mit-
aufnahme einer Begleitperson des Versicherten.

(4) Auf Leistungen besteht kein Anspruch, wenn sie als Fol-
ge eines Arbeitsunfalls oder einer Berufskrankheit im Sin-
ne der gesetzlichen Unfallversicherung zu erbringen sind.

§ 119a Ambulante Behandlung in
Einrichtungen der Behindertenhilfe
Einrichtungen der Behindertenhilfe, die tiber eine é&rzt-
lich geleitete Abteilung verfugen, sind vom Zulassungs-
ausschuss zur ambulanten érztlichen Behandlung von
Versicherten mit geistiger Behinderung zu ermachtigen,
soweit und solange eine ausreichende arztliche Versor-
gung dieser Versicherten ohne die besonderen Untersu-
chungs- und Behandlungsmethoden oder Kenntnisse der
Arzte in den Einrichtungen durch niedergelassene Arzte
nicht sichergestellt ist. Die Behandlung ist auf diejenigen
Versicherten auszurichten, die wegen der Art oder
Schwere ihrer Behinderung auf die ambulante Behand-
lung in diesen Einrichtungen angewiesen sind. In dem
Zulassungsbescheid ist zu regeln, ob und in welchen Fal-
len die Arzte in den Einrichtungen unmittelbar oder auf
Uberweisung in Anspruch genommen werden konnen.
Die érztlich geleiteten Abteilungen sollen mit den ubri-
gen Leistungserbringern eng zusammenarbeiten.

SGB IX: Sozialgesetzbuch neuntes Buch

8 26, Abs. 3, Nrn. 1-7

(3) Bestandteil der Leistungen nach Absatz 1 sind auch
medizinische, psychologische und padagogische Hilfen,
soweit diese Leistungen im Einzelfall erforderlich sind,
um die in Absatz 1 genannten Ziele zu erreichen oder zu
sichern und Krankheitsfolgen zu vermeiden, zu tber-
winden, zu mindern oder ihre Verschlimmerung zu ver-
htiten, insbesondere

1. Hilfen zur Unterstutzung bei der Krankheits- und Be-
hinderungsverarbeitung,

2. Aktivierung von Selbsthilfepotentialen,

3. mit Zustimmung der Leistungsberechtigten Informa-
tion und Beratung von Partnern und Angehorigen sowie
von Vorgesetzten und Kollegen,

4. Vermittlung von Kontakten zu ortlichen Selbsthilfe-
und Beratungsmoglichkeiten,
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5. Hilfen zur seelischen Stabilisierung und zur Forderung
der sozialen Kompetenz, unter anderem durch Training
sozialer und kommunikativer Fahigkeiten und im Um-
gang mit Krisensituationen,

6. Training lebenspraktischer Fahigkeiten,

7. Anleitung und Motivation zur Inanspruchnahme von
Leistungen der medizinischen Rehabilitation.

§ 55 Leistungen zur Teilhabe am Leben in
der Gemeinschaft

(1) Als Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft werden die Leistungen erbracht, die den behinder-
ten Menschen die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
ermoglichen oder sichern oder sie so weit wie moglich
unabhéngig von Pflege machen und nach den Kapiteln
4 bis 6 nicht erbracht werden.

(2) Leistungen nach Absatz 1 sind insbesondere

1. Versorgung mit anderen als den in § 31genannten
Hilfsmitteln oder den in § 33 genannten Hilfen,

2. heilpadagogische Leistungen fiir Kinder, die noch
nicht eingeschult sind,

3. Hilfen zum Erwerb praktischer Kenntnisse und Fahig-
keiten, die erforderlich und geeignet sind, behinderten
Menschen die fur sie erreichbare Teilnahme am Leben in
der Gemeinschaft zu ermoglichen,

4. Hilfen zur Forderung der Verstandigung mit der Um-
welt,

5. Hilfen bei der Beschaffung, dem Umbau, der Ausstat-
tung und der Erhaltung einer Wohnung, die den beson-
deren Bedurfnissen der behinderten Menschen ent-
spricht,

6. Hilfen zu selbstbestimmtem Leben in betreuten
Wohnmoglichkeiten,

7. Hilfen zur Teilhabe am gemeinschaftlichen und kul-
turellen Leben.

SGB XII Sozialgesetzbuch elftes Buch
Text ab 01.01.2005

§ 53 Leistungsberechtigte und Aufgabe der
Eingliederungshilfe

(1) Personen, die durch eine Behinderung im Sinne von
§ 2 Abs. 1 Satz 1 des Neunten Buches wesentlich in ih-
rer Fahigkeit, an der Gesellschaft teilzuhaben, einge-
schrankt oder von einer solchen wesentlichen Behinde-
rung bedroht sind, erhalten Leistungen der Eingliede-
rungshilfe, wenn und solange nach der Besonderheit des
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Einzelfalles, insbesondere nach Art oder Schwere der Be-
hinderung, Aussicht besteht, dass die Aufgabe der Ein-
gliederungshilfe erfiillt werden kann. Personen mit einer
anderen korperlichen, geistigen oder seelischen Behin-
derung konnen Leistungen der Eingliederungshilfe er-
halten.

(2) Von einer Behinderung bedroht sind Personen, bei
denen der Eintritt der Behinderung nach fachlicher Er-
kenntnis mit hoher Wahrscheinlichkeit zu erwarten ist.
Dies gilt fur Personen, fur die vorbeugende Gesundheits-
hilfe und Hilfe bei Krankheit nach den §§ 47 und 48 er-
forderlich ist, nur, wenn auch bei Durchfuhrung dieser
Leistungen eine Behinderung einzutreten droht.

(3) Besondere Aufgabe der Eingliederungshilfe ist es, ei-
ne drohende Behinderung zu verhiiten oder eine Behin-
derung oder deren Folgen zu beseitigen oder zu mildern
und die behinderten Menschen in die Gesellschaft ein-
zugliedern. Hierzu gehort insbesondere, den behinder-
ten Menschen die Teilnahme am Leben in der Gemein-
schaft zu ermoglichen oder zu erleichtern, thnen die Aus-
ubung eines angemessenen Berufs oder einer sonstigen
angemessenen Tatigkeit zu ermoglichen oder sie so weit
wie moglich unabhéngig von Pflege zu machen.

(4) Fur die Leistungen zur Teilhabe gelten die Vorschrif-
ten des Neunten Buches, soweit sich aus diesem Buch
und den auf Grund dieses Buches erlassenen Rechtsver-
ordnungen nichts Abweichendes ergibt. Die Zustandig-
keit und die Voraussetzungen ftr die Leistungen zur Teil-
habe richten sich nach diesem Buch.

§ 54 Leistungen der Eingliederungshilfe

(1) Leistungen der Eingliederungshilfe sind neben den
Leistungen nach den §§ 26, 33, 41 und 55 des Neunten
Buches insbesondere

1. Hilfen zu einer angemessenen Schulbildung, insbe-
sondere im Rahmen der allgemeinen Schulpflicht und
zum Besuch weiterftthrender Schulen einschliefSlich der
Vorbereitung hierzu; die Bestimmungen tiber die Ermog-
lichung der Schulbildung im Rahmen der allgemeinen
Schulpflicht bleiben unbertihrt,

2. Hilfe zur schulischen Ausbildung fur einen angemes-
senen Beruf einschlieflich des Besuchs einer Hochschu-
le,

3. Hilfe zur Ausbildung fir eine sonstige angemessene
Tétigkeit,

4. Hilfe in vergleichbaren sonstigen Beschaftigungsstat-
ten nach § 56,
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5. nachgehende Hilfe zur Sicherung der Wirksamkeit der
arztlichen und érztlich verordneten Leistungen und zur
Sicherung der Teilhabe der behinderten Menschen am
Arbeitsleben.

Die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation und zur
Teilhabe am Arbeitsleben entsprechen jeweils den Reha-
bilitationsleistungen der gesetzlichen Krankenversiche-
rung oder der Bundesagentur fur Arbeit.

(2) Erhalten behinderte oder von einer Behinderung be-
drohte Menschen in einer stationdren Einrichtung Lei-
stungen der Eingliederungshilfe, konnen ihnen oder ih-
ren Angehorigen zum gegenseitigen Besuch Beihilfen ge-
leistet werden, soweit es im Einzelfall erforderlich ist.

§ 75 Einrichtungen und Dienste

(1) Einrichtungen sind stationare und teilstationare Ein-
richtungen im Sinne von § 3. Die §§ 75 bis 80 finden
auch fir Dienste Anwendung, soweit nichts Abweichen-
des bestimmt ist.

(2) Zur Erfillung der Aufgaben der Sozialhilfe sollen die
Trager der Sozialhilfe eigene Einrichtungen nicht neu
schaffen, soweit geeignete Einrichtungen anderer Trager
vorhanden sind, ausgebaut oder geschaffen werden kon-
nen. Vereinbarungen nach Absatz 3 sind nur mit Tragern
von Einrichtungen abzuschliefSen, die insbesondere un-
ter Berticksichtigung ihrer Leistungsfahigkeit und der Si-
cherstellung der Grundsatze des § 9 Abs. 1 zur Erbrin-
gung der Leistungen geeignet sind. Sind Einrichtungen
vorhanden, die in gleichem MafSe geeignet sind, hat der
Trager der Sozialhilfe Vereinbarungen vorrangig mit Tra-
gern abzuschlielen, deren Vergiitung bei vergleichbarem
Inhalt, Umfang und Qualitat der Leistung nicht hoher
ist als die anderer Trager.

(3) Wird die Leistung von einer Einrichtung erbracht, ist
der Trager der Sozialhilfe zur Ubernahme der Vergiitung
far die Leistung nur verpflichtet, wenn mit dem Triger
der Einrichtung oder seinem Verband eine Vereinbarung
tuber

1. Inhalt, Umfang und Qualitat der Leistungen (Lei-
stungsvereinbarung),

2. die Vergutung, die sich aus Pauschalen und Betréagen
fur einzelne Leistungsbereiche zusammensetzt (Vergt-
tungsvereinbarung) und

3. die Prufung der Wirtschaftlichkeit und Qualitat der
Leistungen (Priifungsvereinbarung) besteht. Die Verein-
barungen miissen den Grundsatzen der Wirtschaftlich-

keit, Sparsamkeit und Leistungsfahigkeit entsprechen.
Der Trager der Sozialhilfe kann die Wirtschaftlichkeit
und Qualitat der Leistung prifen.

(4) Ist eine der in Absatz 3 genannten Vereinbarungen
nicht abgeschlossen, darf der Trager der Sozialhilfe Lei-
stungen durch diese Einrichtung nur erbringen, wenn
dies nach der Besonderheit des Einzelfalls geboten ist.
Hierzu hat der Trager der Einrichtung ein Leistungsan-
gebot vorzulegen, das die Voraussetzung des § 76 erfullt,
und sich schriftlich zu verpflichten, Leistungen entspre-
chend diesem Angebot zu erbringen. Vergtitungen dur-
fen nur bis zu der Hohe tbernommen werden, wie sie
der Trager der Sozialhilfe am Ort der Unterbringung oder
in seiner nichsten Umgebung fur vergleichbare Leistun-
gen nach den nach Absatz 3 abgeschlossenen Vereinba-
rungen mit anderen Einrichtungen tragt. Fiir die Priifung
der Wirtschaftlichkeit und Qualitat der Leistungen gel-
ten die Vereinbarungsinhalte des Tragers der Sozialhilfe
mit vergleichbaren Einrichtungen entsprechend. Der
Trager der Sozialhilfe hat die Einrichtung tiber Inhalt und
Umfang dieser Prufung zu unterrichten. Absatz 5 gilt ent-
sprechend.

(5) Bei zugelassenen Pflegeeinrichtungen im Sinne des §
72 des Elften Buches richten sich Art, Inhalt, Umfang
und Vergutung der ambulanten und teilstationren Pfle-
geleistungen sowie der Leistungen der Kurzzeitpflege
und der vollstationaren Pflegeleistungen sowie der Lei-
stungen bei Unterkunft und Verpflegung und der Zusatz-
leistungen in Pflegeheimen nach den Vorschriften des
Achten Kapitels des Elften Buches, soweit nicht nach §
61 weitergehende Leistungen zu erbringen sind. Satz 1
gilt nicht, soweit Vereinbarungen nach dem Achten Ka-
pitel des Elften Buches nicht im Einvernehmen mit dem
Trager der Sozialhilfe getroffen worden sind. Der Tréger
der Sozialhilfe ist zur Ubernahme gesondert berechneter
Investitionskosten nach § 82 Abs. 4 des Elften Buches
nur verpflichtet, wenn hiertiber entsprechende Vereinba-
rungen nach dem Zehnten Kapitel getroffen worden sind.
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