Fordergemeinschaft
g der Querschnittgeldahmten
in Deutschland e.V.

Stellungnahme
der Fordergemeinschaft der Querschnittgelahmten in Deutschland e.V.

(FGQ)

zum Entwurf eines Gesetzes zur Stirkung von Rehabilitation und intensiv-
pflegerischer Versorgung in der gesetzlichen Krankenversicherung.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) hat einen Referentenentwurf
eines Gesetzes zur Starkung von Rehabilitation und intensivpflegerischer
Versorgung (RISG) in der gesetzlichen Krankenversicherung vorgelegt.

Der Referentenentwurf zielt darauf ab, eine qualitatsgesicherte und
wirtschaftliche Versorgung intensivpflegebediirftiger Versicherter zu
gewdhrleisten sowie Fehlanreize und Missbrauchsmoglichkeiten in diesem
Versorgungssegment zu beseitigen. Das begriifdt die Fordergemeinschaft der
Querschnittgeldhmten als Verband der Selbsthilfe ausdriicklich und erkennt
hierzu positive Ansdtze. Zu nennen sind insbesondere einheitliche
Qualitdtsvorgaben und Standards fiir Leistungserbringer von aufderklinischer
Intensivpflege sowie die Umsetzung addquater Beatmungsentwohnungs-
konzepte entsprechend der aktuellen Leitlinien.

Wir haben jedoch aus der Sicht einer Vertretung von Betroffenen erhebliche
Bedenken, vor allem da mit dem nun vorgelegten Gesetzesentwurf die
stationdre Unterbringung von Menschen mit besonders hohem Pflegebedarf in
speziellen Einrichtungen ohne weitere Differenzierung der Personengruppe zur
Regel wird, die Pflege im hauslichen Umfeld dagegen zur Ausnahme. So heif3t es
im Entwurf: ,In Ausnahmeféllen kann die aufSerklinische Intensivpflege auch im
Haushalt des Versicherten oder sonst an einem geeigneten Ort erbracht werden®.
Wir empfehlen, diese Formulierung zu streichen oder im Sinne des in der UN-
Behindertenrechtskonvention verankerten Selbstbestimmungsrechtes durch
den Passus ,in geeigneten Féllen soll die auferklinische Intensivpflege im
Haushalt des Versicherten oder an einem geeigneten Ort erbracht werden“ zu
ersetzen. Auch darf es nicht sein, dass eine sinnvolle Versorgung nicht machbar
ist, weil Sozialhilfetrager die Kosten nicht iibernehmen und Betroffene durch
etwaige Eigenanteile finanziell schlechter gestellt werden. Die Wahlfreiheit und
das Selbstbestimmungsrecht diirfen nicht durch fehlende finanzielle
Voraussetzungen eingeschrankt werden.

Weiterhin erdffnet die Formulierung der ,Zumutbarkeit” in § 37c in Hinblick auf
die personlichen, familidren und ortlichen Umsténde einen kaum
kontrollierbaren Ermessensspielraum. Die Praxis hat gezeigt, dass auch der
Mehrkostenvorbehalt wie im 12. Sozialgesetzbuch, Paragraph 13 definiert,
bereits von Sozialamtern als Instrument genutzt wird, um pflegebediirftige
Personen gegen ihren Willen in eine stationdre Versorgung zu zwingen. Dort
heifit es: "Der Vorrang der ambulanten Leistung gilt nicht, wenn eine Leistung
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fiir eine geeignete stationire Einrichtung zumutbar und eine ambulante Leistung
mit unverhiltnismiRigen Mehrkosten verbunden ist.“ Was zumutbar ist,
entscheiden hierbei in der Regel die Sachbearbeiter nach Aktenlage. Auch aus
anderen Gesetzen wie dem BTHG ist bekannt, dass dies haufig zu
Willkiirentscheidungen fiihrt. Die FGQ hat erhebliche Befiirchtungen, dass eine
Umsetzung des Referentenentwurfes auch grundsatzliche Einschrankungen der
Versorgung von Menschen mit besonders hohem Pflegebedarf nach sich ziehen
wird.

Nicht einverstanden sind wir zudem mit der fehlenden Differenzierung der
betroffenen Personen, obwohl es sich bei ,Versicherten mit einem besonders
hohen Bedarf an medizinischer Behandlungspflege” um eine sehr heterogene
Gruppe handelt. Die mindlichen Zusicherungen, das Selbstbestimmungsrecht
grundsatzlich nicht einschrianken zu wollen, und die bisher erfolgten
Konkretisierungen sind nicht ausreichend. Ahnlich wie bei der vorgesehenen
Ausnahmeregelung fiir unter 18-jahrige ist es daher erforderlich, dass
bestimmte Personengruppen grundsitzlich ausgenommen werden. Die
komplexe Querschnittlihmungsproblematik ist beispielsweise i.d.R. nicht
geeignet, in einer stationiren Pflegeeinrichtung versorgt zu werden, da
zusatzlich zur Beatmung eine Vielzahl von fachspezifischen Kenntnissen zur
Komplikationsvermeidung notwendig sind. Zudem ist die Heimunterbringung
fiir diesen Personenkreis regelmifig schlechter und fiihrt bedingt durch haufige
Komplikationen zu einer finanziellen Mehrbelastung. Die lebenslange Nachsorge
im Rahmen der Anbindung an die Spezialzentren zur Behandlung von
Riickenmarkverletzungen sichert bereits heute die Qualitat in der hduslichen
Versorgung, indem durch den regelmafigen Kontakt gesundheitliche
Verianderungen friithzeitig erkannt und Komplikationen vermieden werden.

Aus Griinden der notwendigen fachspezifischen Kenntnisse sind auch die im
Referentenentwurf genannten Verordner fiir die Leistung der auféerklinischen
Intensivpflege zu ergianzen. Der bisher definierte Personenkreis reicht hierfiir
nicht aus. Hierzu heif3t es: ,Die Leistung der auRerklinischen Intensivpflege kann
nur durch hierfiir besonders qualifizierte Vertragsarzte verordnet werden. Dies
sind insbesondere Fachirztinnen und Facharzte fiir Innere Medizin und
Pneumologie, Facharztinnen und Facharzte fir Lungenheilkunde sowie
Fachirztinnen und Facharzte fiir padiatrische Pneumologie zur Behandlung von
Kindern und Jugendlichen.” Dies ist zu erganzen durch u.a.: ,spezialisierte
Fachirzte mit besonderer Erfahrung in der Behandlung und Rehabilitation von
Menschen mit Querschnittldhmung®.

Last but not least sei erwidhnt, dass aus der Erfahrung der Behandlung von
hochgelahmten Querschnittgelahmten die Entscheidung tiber den
Entlassungsort mit dem dafiir spezialisierten Pflege- und Hilfsmittelumfeld fir
die weitere Lebensmotivation und Lebensqualitat eine erhebliche Rolle spielen.
Die Einbindung in Familie, privates Umfeld und ggf. Beruf sind medizinisch,
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psychisch und gesellschaftlich fiir diese Menschen nachweislich von
aufderordentlicher Bedeutung!

Wir fordern daher,

- die uneingeschrankte Aufrechterhaltung des Anspruchs auf
Behandlungspflege im Haushalt, der Familie oder sonst an einem
geeigneten Ort,

- die Streichung der Formulierung zur regelhaften stationaren Versorgung
von Menschen mit einem hohen Grad an Behandlungspflege,

- die Wahrung des im Grundgesetz verankerten Aufenthaltsbestimmungs-
rechtes eines jeden einzelnen und des in der UN-Behindertenrechts-
konvention definierten Selbstbestimmungsrechtes,

- die Sicherstellung, dass erwachsene Menschen mit Behinderung, die in
besonderen Wohnformen leben, auch weiterhin die fiir sie erforderliche
Behandlungspflege erhalten,

- die Streichung der Zumutbarkeitsprifung in § 37c Absatz 2 Satz 2 und 3
SGB V/RISG-RefE,,

- dass finanzielle Griinde die Wahlfreiheit und das Selbstbestimmungsrecht
nicht einschranken durfen.

Fiir die weitere Diskussion stehen wir im Rahmen der Erérterung am 11.09.2019
und zur Besprechung mit den entsprechenden Fachreferaten gerne zur
Verfligung.

Der Vorstand der FGQ

Prof. H.J. Gerner, PD Dr. Rainer Abel, Manfred Sauer,
Frieder Seiferheld, Kevin Schultes

vertreten durch den Geschdftsfiihrer Felix @ Q/\,‘ K

Vorsitzender: Prof. Dr. Hans J. Gerner - VR 1184 AG Mannheim, Registergericht - Mildtatigkeit anerkannt beim Finanzamt Sinsheim
Geschéftsstelle Lobbach: Neurott 20 - 74931 Lobbach - Tel. +49 6226 960 211 - info@fgq.de - www.fgq.de
Bankverbindung: Volksbank Neckartal - IBAN DE21 6729 1700 0028 2344 06 - BIC GENODE6INGD




