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Vorbemerkung

Der Bundesverband Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e.V. (CBP) bildet mit
mehr als 1.100 Mitgliedern, die Einrichtungen und Dienste der Eingliederungshilfe
betreiben, eine der groRten Interessenvertretungen von gemeinnitzigen Anbietern
der sozialen Dienstleistungen fur tber 200.000 Kinder, Jugendliche und erwachsene
Menschen mit Behinderung oder mit psychischer Erkrankung in Deutschland. Der
CBP ist ein anerkannter Fachverband im Deutschen Caritasverband. Die Mitglieder
des CBP tragen Verantwortung flir Uber 94.000 Mitarbeitende und unterstiitzen die
selbstbestimmte Teilhabe von Menschen mit Behinderung und psychischen
Erkrankungen am Leben in der Gesellschaft.

Der CBP beschrankt sich bei seiner Stellungnahme ausschlielllich auf die
Regelungen, die fir Menschen mit Behinderung von besonderer Relevanz sind. Vor
diesem Hintergrund nimmt der CBP wie folgt Stellung.

Zusammenfassung

Digitale Veranderungen im Gesundheitswesen sind ein wichtiger Schritt, um die
Moglichkeiten der Digitalisierung im Gesundheitswesen fur die Patientinnen und
Patienten im Versorgungsalltag starker praktisch nutzbar zu machen. Daher begruf3t
der CBP, dass der Versicherte in Zukunft mit einer neuen, sicheren App E-Rezepte
in einer Apotheke ihrer Wahl einlésen kann oder Uberweisungen sich zukiinftig digital
Ubermitteln lassen. Das dies in Deutschland erforderlich ist, belegt eine Ende
November 2018 erschienene Studie der Bertelsmann Stiftung. Diese kommt zu dem
Ergebnis, das Deutschland im internationalen Vergleich im Bereich der digitalen
Gesundheit hinterherlauft. Dies spiegelt sich auch im Digital-Health-Index wieder.
Dort belegt Deutschland Platz 16 von 17 untersuchten Staaten, unter ihnen
ausschlie8lich EU-Mitgliedstaaten und OECD-Lander. Wichtig ist, dass alle
Patientinnen und Patienten die Mdglichkeit haben, von der Digitalisierung im
Gesundheitsbereich zu profitieren. Dafir mussen die Angebote barrierefrei
ausgestaltet sein, damit Menschen mit Behinderung die Angebote gleichberechtigt
nutzen konnen. Dies gilt insbesondere bei der elektronischen Patientenakte. Hier
hatte der Gesetzgeber offenbar Menschen mit Sehbehinderung nicht im Blick.

Uber die im Gesetzesentwurf geregelten Vorschriften sieht der CBP weiteren
gesetzgeberischen Handlungsbedarf in § 139e SGB V. Hier ist eine Offnungsklausel
fur Menschen mit Behinderung und psychischen Erkrankungen erforderlich.



Zu den Vorschrift im Einzelnen
Artikel 1 Anderung des Fiinften Buches Sozialgesetzbuch

Neuregelung: Elektronische Patientenakte (§ 341 SGB V) und Angebot und
Nutzung der elektronischen Patientenakte (§ 342 SGB V)

In § 341 SGB V wird die elektronische Patientenakte weiterentwickelt. In der
elektronischen Patientenakte koénnen medizinische Daten beispielsweise zu
Befunden, Diagnosen, durchgeflihrten und geplanten Therapiemalinahmen und
-empfehlungen oder Behandlungsberichten bereitgestellt werden.

Dafir wurden die aus § 291a Abs. 3 Nr. 4 SGB V geltenden Regelungen
Ubernommen und konkretisiert. Kinftig kénnen auch Daten der Versicherten
gespeichert werden, die bisher in papiergebundenen Untersuchungsausweisen
dokumentiert werden, z. B. Daten des Zahn-Bonushefts, Daten des
Untersuchungshefts fur Kinder, Daten des Mutterpasses sowie Daten des
Impfausweises. Der Versicherte kann bei der elektronischen Patientenakte grds.
bestimmen, welche Daten in der elektronischen Patientenakte gespeichert oder
geléscht werden und wer diese Daten mit Einwilligung durch technische
Zugriffsfreigabe in der elektronischen Patientenakte auslesen und in lokalen
Datenverwaltungssystemen zur weiteren Verwendung speichern oder auch
unmittelbar in der elektronischen Patientenakte verarbeiten darf.

Die Krankenkasse verpflichtet sich, die elektronische Patientenakte ab dem
1. Januar 2021 zu Verfugung zu stellen. Erst ab dem 1. Januar 2022 muss die
elektronische  Patientenakte es Versicherten ermdglichen, ausgewahlten
Leistungserbringern zeitlich und inhaltlich eingrenzbare Zugriffsberechtigungen auf
Daten ihrer elektronischen Patientenakte zu erteilen, diese inhaltlich auszuweiten,
zeitlich zu verlangern oder erteilte Zugriffsberechtigungen auch jederzeit wieder
einzuschranken oder vollstandig zu entziehen. Bis dahin haben die Krankenkassen
sicherzustellen, dass die Versicherten bei einer Nutzung der elektronischen
Patientenakte vor dem 1. Januar 2022 jeweils auf die fehlende Moglichkeit des
sogenannten feingranularen Zugriffsberechtigungsmanagements hingewiesen
werden.

Bewertung:

Aus Sicht des CBP ist problematisch, dass die elektronische Patientenakte in der
vorgesehenen Form nicht von allen Menschen gleichermallen genutzt werden kann,
da sie nicht barrierefrei zuganglich ist und es bislang kein Bestreben des
Gesetzgebers gibt, die barrierefreie Entwicklung zu befdrdern. Dies ist vor allem
problematisch, da Menschen mit einer Behinderung in gréfRerem Mal} auf Leistungen
des Gesundheitssystems angewiesen sind.

Solange die elektronische Patientenakte nicht barrierefrei ausgestaltet wird, ist dies
vor allem fir blinde und sehbehinderte Menschen benachteiligend, die als Patienten

3



die elektronische Patientenakte nur eingeschrankt nutzen koénnen und nicht
selbstbestimmt und eigenverantwortlich nutzen kénnen.

Das Problem besteht nicht nur fir blinde und sehbehinderte Menschen als
Versicherte. Der Gesetzgeber hat offenbar nicht im Blick, dass viele Menschen mit
einer Sehbehinderung im Gesundheitswesen tatig sind. Fur diesen Personenkreis ist
es ebenfalls erforderlich, die elektronische Patientenakte barrierefrei durch
entsprechende Software und Hardware (z.B. spezielle Kartenlesegerate zur
Authentifizierung) auszugestalten.

Darlber hinaus kritisiert der CBP, dass das abgestufte Zugriffskonzept, nachdem
Patienten ihre Daten differenziert freigeben kdénnen, das sog. feingranulare
Berechtigungskonzept, erst ab dem 1. Januar 2022 gelten soll. Der CBP beflrchtet,
dass das ,alles oder nichts Prinzip® im Jahr 2021 zu einer Stigmatisierung
insbesondere von Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen fiihren kann, wenn
die Krankenkasse den Patienten nicht hinreichend verstandlich und transparent
aufklart, dass bis zum 1. Januar 2022 ggf. der Zugriff auf alle gespeicherten Daten
moglich ist. Insofern sollte eine ausdrickliche Zustimmung des Versicherten erfolgen.

Losungsvorschlag:

Die elektronische Patientenakte muss barrierefrei angeboten und genutzt werden
kénnen. Das konnte durch eine entsprechende Erganzung in § 342 Abs. 2 SGB V
sichergestellt werden:

Abs. 2: Die elektronische Patientenakte ist barrierefrei und muss technisch
insbesondere gewabhrleisten, dass (...)

Abs. 2 Nr. 1g: die Versicherten bis einschliellich 31. Dezember 2021 jeweils bei
Zugriff auf die elektronische Patientenakte mittels der Benutzeroberflache eines
geeigneten Endgerats gemal § 336 Absatz 2 oder § 338 vor der Speicherung
eigener Dokumente in der elektronischen Patientenakte auf die fehlende Mdglichkeit
hingewiesen werden, die Einwilligung sowohl auf spezifische Dokumente und
Datensatze als auch auf Gruppen von Dokumenten und Datensatzen der
elektronischen Patientenakte nach Absatz 2 Nummer 2 Buchstabe b und c zu
beschranken und erkldren sich ausdrticklich damit einverstanden (...)

Weiterer Anderungsbedarf in § 139e SGB V

Der CBP fordert fur digitale Gesundheitsanwendung mit Blick auf Menschen mit
Behinderung und psychischen Erkrankungen und ihren individuellen Hilfebedarf im
Einzelfall eine Erstattung auch ohne Aufnahme in das Verzeichnis nach
§ 139e SGB V. Hierfiir ist eine Offnungsklausel in § 139e SGB V erforderlich, damit
Menschen mit Behinderung individualisierte digitale Gesundheitsanwendungen
bekommen kénnen und nicht auf Anwendungen verwiesen werden, mit denen sie
nicht umgehen kdnnen. Dies ist — mit Blick auf § 33 SGB V — systemkonform, da der
Gesetzgeber auch bei den nicht digitalen Hilfsmitteln an verschiedenen Stellen
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Offnungsklauseln geregelt hat, um die notwendige Hilfsmittelversorgung
sicherzustellen. Trotz des vom Gesetzgeber vorgesehenen Regel-Ausnahme-
Verhaltnisses flhrt die restriktive Genehmigungspraxis der Krankenkassen in der
Praxis fur Menschen mit Behinderung oft dazu, dass die notwendigen Hilfsmittel
erstritten werden mussen.

Die Notwendigkeit soll an Hand der folgenden Beispiele untermauert werden.
e BCON

BCON wurde ursprunglich fur ambitionierte Computerspieler entwickelt. Es handelt
sich um einen kleinen Chip, den man sich bspw. um Hand-, Ful3gelenk oder Kopf
binden kann um die Steuerung mit Maus und Tastatur um einen zusatzlichen
Eingabekanal erweitern. Fir Menschen mit Behinderung bspw. mit einer
Querschnittslahmung kann es ebenfalls hilfreich sein, Eingabebefehle mit Hilfe von
BCON an den PC zu ermitteln. Fir die Hersteller des BCON ist es jedoch keine
Option, durch ein kostenintensives und aufwendiges Verfahren den medizinischen
Nutzen nachzuweisen.

¢ Umfeldsteuerung mit Alexa-System

Ein weiteres Hilfsmittel, das nicht anerkannt aber u. U. fur Menschen mit
Behinderung sinnvoll ist, ist die digitale Umfeldsteuerung mit Alexa.

Es gibt zwar bereits Umfeldsteuerungssysteme, die von speziellen Firmen angeboten
werden und auch Uber die Hilfsmittel refinanziert werden, aber diese sind oftmals
teurer und technisch nicht auf dem neuesten Stand wie z. B. Alexa, das sich nicht
speziell an Menschen mit Behinderung richtet.

e Dragon NaturallySpeaking

Dragon NaturallySpeaking ist eine Spracherkennungs-Software, die das
gesprochene Wort in Text auf dem Bildschirm oder Steuerungsbefehle fir den
Computer umsetzt und damit auch Menschen mit Behinderung erméglicht, den PC
ohne Tastatur per Sprachsteuerung zu bedienen. Auch fir Menschen mit
eingeschrankter Sehfahigkeit bietet die Sprachsteuerung viele Mdoglichkeiten als
individualisierte digitale Gesundheitsanwendung. Ob der Softwarehersteller eine
entsprechende Eintragung in das Verzeichnis nach § 139e SGB V anstrebt, ist
unklar. Nach Ansicht des CBPs sollte jedenfalls eine Kostenlibernahme bei einem
individualisierten Bedarf mdglich sein.

Berlin, den 25.02.2020
Fir den Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e.V.
Janina Bessenich, CBP Geschaftsflihrerin und Justiziarin
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