info-bayern q

Aktuelles aus dem Verband | Marz 2020

Landesverband Bayern fur
koérper- und mehrfachbehinderte
Menschen e.V.

IPReG - Gesetz zur Reha- und Intensivpflege

Ab ins Pflegeheim?

Sebastian Bettenhausen liebt
Musik und geht gerne in Konzerte,
von Shakira bis zum Fl6ten-
konzert. — Untergrébt das neue
Gesetz sein Recht auf Teilhabe?

N

Das Bundesgesundheitsministerium mdchte

per Gesetz die Reha- und Intensivpflege starken.
Ein guter Ansatz. - Doch die schlimmsten Befurch-
tungen wurden wach, seit vor ein paar Monaten
der erste Gesetzentwurf vorgelegt wurde.
Menschen mit Intensivpflegebedarf, so die Angst,
mussten klUnftig ihr Zuhause in der Familie oder in

einer Wohngruppe verlassen, weil nur noch Pflege-

heime bezahlt werden. Die Verbande liefen Sturm
und das Gesundheitsministerium musste zurlck-
rudern. Beate Bettenhausen aus dem Vorstand des

LVKM erlautert, um was es geht:

Liebe Leserin,
lieber Leser,

zur Zeit ist die Intensivpflege und medizini-
sche Reha in aller Munde. Standig gibt es
neue Uberarbeitungen der Gesetzesvorla-
ge, gefolgt von neuen Stellungnahmen und
Pressemitteilungen von Seiten der Betrof-
fenen-Verbande. Auch der Landesverband
hat gemeinsam mit dem bvkm gegen das
Gesetzesvorhaben protestiert. Und fiirs
Erste sind wir froh, dass das IPReG nicht in
seiner ursprunglichen Form kommen wird.
Informieren Sie sich hier Uber den aktuellen
Stand. Unsere Vorstandskollegin Beate
Bettenhausen erlautert die Details.

Sonnige FrihlingsgriiRe schickt Ihnen

lhre

KRl

Konstanze Riedmuller
Landesvorsitzende

d info-bayern: Inwiefern engagieren

Sie sich fiir die Verbesserung dieses
Gesetzes?

Beate Bettenhausen: Ich hatte in den Som-
merferien Uber die Sozialen Medien von
dem ersten Gesetzentwurf erfahren. Auf3er-
klinische Intensivpflege ist sozusagen unser
,Lebensthema®, denn mein 27-jahriger Sohn
Sebastian hat ein Tracheostoma und atmet
tber eine Offnung in der Luftrohre. Weil er
oft verschleimt ist, miissen seine Atemwege
regelmanig abgesaugt werden. Deswegen
ist er auf Intensivpflege rund um die Uhr an-
gewiesen. Als er in seinem vierten Lebens-
monat aus der Klinik nach Hause entlassen
wurde, gab es zunachst Gberhaupt keinen
Pflegedienst fur ihn. Spater stand sein
Schulbesuch in Frage, weil er dazu Indivi-
dualpflegekrafte bendtigte, die anfangs nicht
bezahlt wurden. Seit zwei Jahren wohnt er
nun im Wohnheim von Helfende Hande mit
Gleichaltrigen zusammen und ist glicklich
und zufrieden. Wenn das Gesetz, wie im
Sommer geplant, durchgegangen ware, hat-
ten er und viele andere Menschen mit ahn-
lichen Bedarfen in ein Pflegeheim umziehen
mussen. Daher gingen bei uns alle Alarm-
glocken an. Ich habe recherchiert, mich mit

der bvkm-Juristin Katja Kruse in Verbindung

gesetzt und ihr auch die Situation anderer
Betroffener aus der Einrichtung Helfende
Hande geschildert. Diese personlichen Bei-
spiele sind der Stellungnahme des bvkm
beigefligt. Und auch Helfende Hande hat
eine Stellungnahme abgegeben.

& Warum gingen lhre Alarmglocken an?
Ich war zutiefst beunruhigt, als deutlich wur-
de, dass das Intensivpflegegesetz massiv
in die Grundrechte von Menschen mit Be-
hinderung eingreift. In der ersten Fassung
wurde sogar das Recht auf Teilhabe von
Menschen mit Behinderung und Intensiv-
pflegebedarf in Frage gestellt und an be-
stimmte ,Fahigkeiten” geknlpft! Dass dies
Uberhaupt so formuliert wurde, sehe ich als
einen Dammbruch an. Denn jeder Mensch
kann am Leben teilhaben und hat das Recht
dazu. Das ist nicht zuletzt in der UN-Behin-
dertenrechtskonvention festgeschrieben.
Bislang sind wir nicht sicher, ob die seit
wenigen Tagen vorliegende zweite Uberar-
beitung des Gesetzentwurfs unsere Be-
furchtungen ganzlich aus der Welt schaffen
konnte.

@ Was genau soll mit dem Gesetz
geregelt werden?
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Das Gesetz will die Qualitat und Wirtschaft-
lichkeit der auf3erklinischen Intensivpflege
und der medizinischen Reha in der gesetz-
lichen Krankenversicherung verbessern und
sichern. Es soll gesetzliche Rahmenempfeh-
lungen zu Qualitatskriterien, Vergltungssat-
zen und personellen Anforderungen schaf-
fen. Es heil3t auch, man wolle Fehlanreize
und Missbrauch bei der Versorgung von
Menschen mit Beatmung und Tracheostoma
beheben. Man muss wissen, dass die Fall-
zahlen in diesem Bereich in den letzten Jah-
ren gestiegen sind. Betroffen sind vor allem
Schlaganfallpatienten, Hochbetagte und Un-
fall-Opfer mit Schadel-Hirn-Trauma. Leider
gab es da auch Falle von unseriésen Pfle-
geanbietern. — Die von unserem Verband
vertretenen Menschen mit Komplexer Behin-
derung, die auB3erklinische Intensivpflege
bendtigen, sind im Vergleich dazu eine sehr
kleine Gruppe. Der bisherige Tenor des Ge-
setzes wies darauf hin, dass unser Perso-
nenkreis, wie so oft, ,vergessen“ wurde.

4 Sie kreiden diesem Gesetzes-
vorhaben eine Art ,,Tunnelblick®“ an?
Das Ziel, beatmete Menschen besser zu
versorgen, ist grundsatzlich zu begrifien.
Auch dass man verstarkt versuchen will, die
Betroffenen wieder von der Beatmung zu
entwdhnen, ist gut. Aber fiir Menschen mit
fortschreitenden Muskelerkrankungen, be-
stimmten genetischen Syndromen oder
frihkindlichen Erkrankungen funktioniert
das einfach nicht. Sie brauchen die Atem-
unterstitzung auf Dauer. Dank des medizi-
nischen Fortschritts haben sie heutzutage
eine hohe Lebensqualitat. Wenn ihre Ver-
sorgung standig in Frage gestellt wird, ist
das flr unseren Personenkreis sehr belas-
tend und verunsichernd.

@ Besteht denn weiterhin die Gefahr,
dass jemand, der im Moment zuhause
oder im Wohnheim wohnt und
intensivmedizinische Pflege braucht,

in Zukunft ins Pflegeheim muss?
Zunachst sah das Gesetz ja eine ,Ange-
messenheitsprifung” vor und die freie Wahl
des Lebensumfeldes war eingeschrankt und
wurde an eine wie auch immer definierte
,1eilhabefahigkeit“ gekniipft. Das ist wohl
zum Glick vom Tisch! AufRerklinische Inten-
sivpflege darf explizit auch in Einrichtungen
der Eingliederungshilfe, sprich in Wohnhei-
men, betreuten WGs oder eben auch zuhau-
se stattfinden. Darlber sind wir sehr froh.
Denn das kennzeichnet ,unseren® Perso-
nenkreis: Menschen mit Komplexer Behin-
derung bendtigen neben der Pflege Unter-
stlitzung zur Teilhabe — und zwar ihr Leben
lang. Ihr vertrautes Umfeld, die Beziehung
zu Familie und Freunden geben ihnen Halt,

Intensivpflegepatienten diirfen nicht von der
Eingliederungshilfe ausgeschlossen werden,
so Beate Bettenhausen. Hier mit ihrem Sohn
bei der Jubildumsfeier von Helfende Hande.

so wie jedem anderen Menschen auch. Und
dass jemand intensivpflegebedirftig ist, darf
kein Grund sein, ihn von der Eingliederungs-
hilfe auszuschlieRen.

& Im aktuellen Gesetzentwurf des
IPReG ist nun von Wirtschaftlichkeit
und ,,einer sachgerechten Allokation
vorhandener Ressourcen“ die Rede.
Was bedeutet das?

Der Begriff , Allokation® war mir bislang auch
nicht gelaufig. Er stammt aus der Volkswirt-
schaft. Damit ist gemeint, die knappe Res-
source ,Arbeitskraft® sinnvoll zu verteilen.
Sprich: Die Krankenschwestern und -pfleger
sollen so eingesetzt werden, dass moglichst
viele Patient*innen davon profitieren. In Zei-
ten eines Fachkraftemangels kann das nur
bedeuten, dass die stationdre Versorgung
in moglichst groRen Einheiten Vorrang er-
halt. Das Gesundheitsministerium hat ja vor
kurzem fur den stationaren Bereich bessere
Personalschliissel festgelegt und Geld daflr
bereitgestellt. Doch solche Vorgaben dirfen
andererseits nicht dazu fihren, dass der
ambulante Bereich ausgetrocknet wird.
Schon heute ist es fiir viele Familien schwie-
rig, die notwendige 24-Stunden-Pflege mit-
hilfe eines Ambulanten Dienstes abzude-
cken. Nicht selten missen die Eltern bei
Engpéassen einspringen, zum Beispiel wenn
eine Pflegekraft plotzlich krank ist. Wir El-
tern tun ja alles fur unsere Kinder, aber ir-
gendwann kommen auch wir an unsere
Grenzen. Trotz allem: Pflege muss immer

dem Menschen und seiner Wiirde gerecht
werden und darf nicht einfach nur ,sach-
gerecht* erfolgen.

d Da findet sich im Gesetzentwurf auch
schon der nachste Fallstrick, denn

dort heit es, die Versorgung miisse an
dem jeweiligen Ort ,tatsdchlich und
dauerhaft sichergestellt sein“.

Ja, und die Krankenkasse muss ,dazu be-
raten”. Im schlimmsten Fall kénnte die Kran-
kenkasse argumentieren, dass es keinen
geeigneten Ambulanten Dienst fur die Pfle-
ge gibt und der Patient daher in ein Pflege-
heim muss. — Ja, es gibt einen Mangel an
Fachkraften. Aber die Argumentation kann
doch nicht sein: Wir haben zu wenig Reha-
techniker, daher gibt es keinen Anspruch
mehr auf einen Rollstuhl. Und wer einen
braucht, soll sich selber drum kiimmern.
Einfach per Gesetz den Anspruch auszu-
hebeln, ist keine L6sung. Aulzerdem ist es
nicht hinnehmbar, wenn man als Patient zu-
kiinftig selber die Versorgung sicherstellen
muss. Menschen mit Intensivpflegebedarf
durfen hier nicht schlechter gestellt werden
als andere Versicherte.

@ Wie geht es nun weiter? Was kann
man tun, um dieses Gesetzesvorhaben
in eine gute Richtung zu bringen?
Bislang fiel das Gesetzgebungsverfahren
auch deshalb auf, weil es die Betroffenen-
verbande, die ja Ublicherweise bei der Aus-
gestaltung von neuen Gesetzen beteiligt
werden, mit extrem knappen Fristen kon-
frontierte. Die Sozialrechtsexpertin des
bvkm musste in kirzester Zeit Stellungnah-
men formulieren. Am 12. Februar wurde der
IPReG Entwurf im Kabinett beschlossen
und geht nun in den Bundestag. Noch ist es
nicht zu spat sich zu engagieren. Jeder kann
zu seinem Bundestagsabgeordneten vor Ort
gehen und die Situation des betroffenen in-
tensivpflegebedirftigen Angehdrigen schil-
dern. Wir missen aus dieser Unsichtbarkeit
herauskommen, unseren behinderten An-
gehdrigen eine Stimme geben, ihnen Gehor
verschaffen. Alle Politiker, denen ich die Si-
tuation geschildert habe, hatten grofRes Ver-
standnis. Bislang kannten sie unseren Per-
sonenkreis einfach noch nicht. Wir vom
LVKM und vom bvkm unterstiitzen gerne
dabei.

d Vielen Dank fiir das Interview, viel
Erfolg und weiterhin starke Nerven
wiinschen wir.

Stand: 15. Februar 2020. Anderungen
im weiteren Gesetzgebungsverfahren
sind moglich.

Info: bvkm.de/recht-ratgeber,
intensivkinder.de/aktuelles




50 Jahre vkm Regensburg

... und dann kamst du!

... ist der Titel eines Erlebnis-Lesebuchs,
das der vkm Regensburg anlésslich sei-
nes 50. Jubildums herausgegeben hat.
Und dann kamen 120 Gaste und feierten
mit. Dem kleinen Elternverein sind groRe
Projekte in der Regensburger Region zu
verdanken. Fiir die Mitarbeit am innova-
tiven Wohnprojekt ,,W.l.R. - Wohnen in-
klusiv Regensburg“ wurde die Vereins-
vorsitzende Christa Weil sogar von der
Stadt Regensburg ausgezeichnet.
»,Menschen suchen sich die Herausforde-
rung nicht aus, sie lassen sie zu, sie nehmen
sie an“, schreibt Christa Weill im Vorwort
des Erlebnisbuches. Zusammen mit ihrem
Mann Engelbert Weil hat sie Gber 60 per-
sonliche Schilderungen gesammelt. Unter
dem Titel ,, ... und dann kamst du!* wurden
von jungen und alten, behinderten und nicht-
behinderten Autor*innen ganz unterschied-
liche Erlebnisse geschildert: Eine Begeg-
nung, eine hilfreiche Person, ein Tier, das
zum Freund wurde; eine Krankheit, die das
Leben veranderte; oder eben ein Kind mit
Behinderung, das in die Familie kam und ei-
ne grof’e Herausforderung, aber auch ein
grof3es Glick bedeutete. Die knappen Texte
sind liebevoll mit individuellen Zeichnungen
und Bildern illustriert. ,Das Buch will Mut
machen und trésten®, erlautert Engelbert
Weil3. Der Erl6s soll dabei helfen, das lan-
gersehnte aktuelle Herzensprojekt voran-
zubringen: das eigene Reittherapiezentrum.
Der engagierte Elternverein hat in den
funf Jahrzehnten seines Bestehens einiges
auf die Beine gestellt: Das Regensburger
Kinderzentrum — das zweite bayernweit! —
und das Pater-Rupert-Mayer-Zentrum fir
Kinder mit Kérper- und Mehrfachbehinde-
rung gehen auf die Initiative des vkm zu-

rick. Sie eroffneten 1978
in Tragerschaft der Katho-
lischen Jugendfirsorge.
Ab Mitte der 1980er star-
tete der Verein seinen Schwerpunkt
Therapeutisches Reiten und Therapeuti-
sches Schwimmen. Im Europaischen Jahr
der Menschen mit Behinderung 2003 ent-
stand das Aufsehen erregende Kunstprojekt
,Crescende®, bei dem 42 Kinstler*innen mit
250 Menschen mit Behinderung kunstleri-
sche Projekte umsetzten. Seit 2005 gibt es
die Freizeitgruppe ,Herkules* von und fir
junge Erwachsene mit Behinderung. Und im
Jahr 2017 eréffnete das innovative genos-
senschaftliche Projekt ,Wohnen inklusiv
Regensburg“ mit 47 Wohneinheiten und
zwei Wohngemeinschaften mit ambulanter
24-Stunden-Betreuung. Es wurde von El-
tern des vkm zusammen mit zwei weiteren
Vereinen gegrindet. Das Vorzeigeprojekt
erhielt 2019 den Sozialpreis der Bayeri-
schen Staatsregierung.

Fur den LVKM (iberbrachte Vorstandsmit-
glied Gernot Steinmann die Glliickwiinsche
zum 50sten. Er habe hohen Respekt fiir die-
sen aktiven Elternverein, dufRerte der ehe-
malige Pfennigparade-Geschaftsfihrer,
wvor allem fur Christa und Engelbert Weil3,
die seit vielen Jahren der Motor des Vereins
sind.” Christa WeiB, seit 2003 die Vorsitzen-
de, wurde fir ihre ,Verdienste um das Wohl
der Gemeinschaft” im November im histori-
schen Reichssaal mit dem Stadtschlissel
der Stadt Regensburg geehrt, Engelbert
Weil gestaltet die professionelle Offentlich-
keitsarbeit des Vereins.

Zuriick zum Therapeutischen Reiten. Mit
langem Atem und viel Beharrlichkeit verfolgt
der Verein das Ziel eines eigenen Zentrums.

Das Buch gibt es portofrei
im bod-Buchshop oder in
jeder Buchhandlung,
ISBN 978-3-7504076-1-9
fiir 12,95 Euro (Paperback)
oder ISBN 978-3-7504111-0-4
fiir 22,95 Euro (Hardcover).

Oben: Ehrung fiir Christa und Engelbert WeiR}
beim vkm-Jubildum. Unten: Am Projekt
»W.L.LR.-Wohnen inklusiv Regensburg“ waren
Eltern des Vereins maBgeblich beteiligt.

Vor kurzem wurde nun im Flachennutzungs-
plan ein Grundstiick nahe dem nérdlichen
Stadtrand von Regensburg daflir ausgewie-
sen und das Konzept prazisiert: ,Wir wollen
in der Gesundheitsregion Regensburg The-
rapie, Nachsorge und Freizeiten mit Pferden
und anderen Tieren anbieten®, so Christa
Weil, ,und dabei sollen auch Arbeitsplatze
fir Menschen mit Behinderung geschaffen
werden.” — Alles Gute zum 50sten und
fir das neue aufergewdhnliche Projekt
winscht der LVKM.

Weitere Infos: www.vkm-regensburg.de

Ein eigenes Zentrum fiir tiergestiitzte Therapien ist das ndchste grofe Projekt des vkm Regensburg. Auch inklusive Freizeiten sind geplant.
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Neues LVKM-Mitglied

Hohenfrieder Eltern-
und Freundeskreis

@ Seit kurzem ist der Hohenfrieder Eltern-

und Freundeskreis e.V. dem Landesverband
beigetreten. Der Verein unterstitzt die Arbeit
der anthroposophischen Einrichtung Hohen-
fried e.V. nahe Bad Reichenhall. Dem an-
throposophischen Menschenbild entspre-
chend bezeichnet sich Hohenfried als ,Hei-
mat” fur die insgesamt 525 Menschen mit
und ohne Behinderung, davon rund 300 Mit-
arbeitende und 225 Betreute. Die Hauser
sind kreisféormig um einen groften ,Markt-
platz* angeordnet, auf dem alljahrlich beim
Herbstmarkt selbstgefertigte Produkte ver-
kauft werden. Hohenfried besteht aus Schu-
le, Berufsbildung, Werk- und Forderstatte
sowie einem Wohnbereich und liegt umge-
ben von Waldern, Wiesen und Bergen direkt
an der Grenze zu Osterreich. Der anthro-
posophischen Lehre von Rudolf Steiner
entsprechend wird Behinderung nicht als
Krankheit definiert, wie es Anfang des vori-
gen Jahrhunderts allgemein Gblich war. Der
Mensch als Ganzes mit seinen Schwachen
und Starken soll seine Personlichkeit mit kre-
ativen Mitteln, in der Gemeinschaft und der
Natur entfalten. Die Berufsbildungsbereiche
Garten- und Landschaftsbau, Holzbearbei-
tung und Kerzenziehen sind eine Besonder-
heit Hohenfrieds. Handwerklich liebevoll ge-
staltete Produkte kénnen im Hofladen oder
per Internet eingekauft werden.

Im Hohenfrieder Eltern- und Freundeskreis
sind rund 120 Eltern und Angehdrige orga-
nisiert. ,Der Verein finanziert einige der be-
sonderen Angebote wie Sprachkurse, musi-
kalische Férderung, den Ausbau eines Fit-
ness-Studios und unterstitzt die Hausband
,Not-Special“, erldutert Vorstandsmitglied
Ingo Stechbarth. AuRerdem erhalten wirt-
schaftlich schwacher gestellte Schiiler*innen
und Bewohner*innen einen Zuschuss zu den
einmal jahrlich stattfindenden Gruppen-Ur-
laubsfahrten oder fiir besondere Therapien,
wie zum Beispiel die Reittherapie. Alle zwei
Jahre veranstaltet der Elternverein das gro-
e Sommerfest und viermal im Jahr organi-
siert er Informationsabende fur die Eltern.
Der Wunsch nach Informationsaustausch
war auch einer der Griinde, warum der El-
ternverein Mitglied im Landesverband ge-
worden ist. Ingo Stechbarth: ,Wir haben uns
dem LVKM angeschlossen, weil wir die Ge-
meinschaft suchen. Allein ist man auf verlo-
renem Posten, wird nicht wahrgenommen
und hat politisch kein Gewicht. Zurzeit be-
schaftigen uns sehr die Auswirkungen des
Bundesteilhabegesetzes. Auch deswegen
wollen wir gerne mit anderen Vereinen Er-
fahrungen austauschen.”

Weitere Infos:
www.freundeskreis-hohenfried.de
www.hohenfried.de
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Zertifikat
Leben'e

Noch Platze frei:

Neuer
Lehrgang mit
Zertifizierung
zu Komplexer
Behinderung

@ Komplexe Behinderung erfordert komple-
xes Fachwissen. Doch dieses spezifische
Wissen wird in den Ublichen Ausbildungs-
und Studiengangen meist nur am Rande ge-
streift. Viele Fachkréfte, die mit Menschen
mit Komplexer Behinderung arbeiten, mus-
sen daher auf Learning-by-Doing zurtickgrei-
fen. Um diese Ausbildungsliicke zu schlie-
Ren, bietet das Wissenschafts- und Kom-
petenzzentrum der Stiftung Leben pur nun
erstmals einen Zertifizierungslehrgang zur
,Fachkraft fir Menschen mit Komplexer Be-
hinderung*“ an. Er startet Mitte Mai 2020 und
besteht aus vier Wochenendseminaren, vier
eintagigen Wahlpflichtseminaren und einer
praktischen Projektarbeit. Vermittelt werden
Grundlagen- und Erfahrungswissen zu den
basalen Bedirfnissen von Menschen mit
Komplexer Behinderung. Fiir die Themen Ge-
sundheit und Gesunderhaltung, Erndhrung,
Atmung, Pflege, Schmerz und Schmerz-
management konnte die Sonderpadagogin
und Wissenschaftlerin Dr. phil. Helga Schlich-
tung (Leipzig) gewonnen werden. Die Forder-
schullehrerin Dr. pad. Ursula Braun (Bad
Arolsen) fuhrt in die Unterstiitzte Kommuni-
kation und die Basale Stimulation ein. Fragen
zur professionellen Grundhaltung, zum Bei-
spiel zur eigenen Haltung, zu Selbstbestim-
mung, zu herausforderndem oder abwei-
chenden Verhalten, behandelt der Sonder-
padagoge Dr. phil. Lars Mohr (Zirich). Die
Wabhlpflichtseminare dirfen individuell aus
der Seminarreihe der Stiftung Leben pur aus-
gewahlt werden. Der Zertifizierungslehrgang
richtet sich an Fachkréafte im sozialen, pada-
gogischen oder pflegerischen Bereich und
Absolvent*innen eines Fach- oder Hoch-
schulstudiums.

Anmeldeschluss: 3. April 2020.

Weitere Infos:

www.stiftung-leben-pur.de > Termine




