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Stellungnahme

der Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in
Deutschland e.V. — ISL

zu dem Entwurf der Bundesregierung zu einem Reha- und
Intensivpflege-Starkungsgesetz - RISG

Wir bedanken uns fur die Gelegenheit, zu dem oben bezeichneten Gesetzentwurf
schriftlich Stellung nehmen zu kdnnen, die wir gerne wahrnehmen.

1. Kurze Selbstdarstellung

Die "Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland e.V. - ISL" ist eine
menschenrechtsorientierte Selbstvertretungsorganisation. Sie ist die Dachorganisa-
tion der Zentren fur selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen und die deutsche
Mitgliedsorganisation der internationalen Selbstvertretungsbewegung behinderter
Menschen "Disabled Peoples™ International - DPI".



2. Vorbemerkung - Partizipation

Als Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland e.V. — ISL mdchten
wir vorab darauf hinweisen, dass die Frist zur Abgabe einer Stellungnahme mit nur
23 Tagen zu kurz ausgefallen ist. Dies widerspricht vor allem dem Partizipationsge-
bot der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) in Artikel 4, Absatz 3, der mit
dem neuesten General Comment des UN-Fachausschusses vom Herbst 2018 prazi-
siert wurde.

Gegen das Partizipationsgebot und geltendes Recht verstdlit aullerdem der Um-
stand, dass die Ubersandten Dokumente nicht barrierefrei sind und somit von vielen
behinderten Menschen nicht problemlos wahrgenommen werden konnen.

3. Wirdigung

Wir begrufRen die genannten Ziele des Gesetzentwurfes:

e Die besonderen Bedarfe intensivpflegebedurftiger Versicherter sollen ange-
messen berucksichtigt werden;

e Eine qualitatsgesicherte und wirtschaftliche Versorgung nach aktuellem medi-
zinischen und pflegerischen Standard soll gewahrleistet werden;
e Fehlanreize und Missbrauchsmoglichkeiten sollen beseitigt werden.

4. Kritikpunkte

4.1. Menschenrechte werden missachtet

Wir kritisieren vor allem, dass die Menschenrechte beatmeter Personen massiv ver-
letzt werden, wenn der vorgeschlagene Gesetzestext in Kraft treten sollte: Nach
Art. 19 der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) haben alle Menschen das
Recht auf freie Wahl des Wohnortes und der Wohnform. Notwendige Unterstitzung
oder Hilfe muss der selbst gewahlten Wohnform folgen und nicht umgekehrt. Die
Bundesrepublik Deutschland hat die UN-BRK ratifiziert, und sie stellt seit zehn Jah-
ren geltendes Recht in Deutschland dar, an das sich auch das BMG zu halten hat.

Sollte der vorgeschlagene Text Gesetzeskraft erlangen, so wird das selbstbestimmte
Leben von Tausenden von Menschen zerstort. Das lasst sich nicht damit rechtferti-
gen, dass einige Menschen moglicherweise zu lange beatmet werden oder es an-
dere Fehlentwicklungen gibt.



4.2. Daten und Fakten fur gesetzgeberisches Handeln fehlen

Wir sind mit dem BMG darin einig, dass Missbrauchen und Fehlentwicklungen entge-
gengewirkt werden muss. Dazu bedarf es jedoch unserer Ansicht nach zunachst ei-
ner soliden Datengrundlage. Zu klaren sind zum Beispiel folgende Fragen:

e Wie viele beatmete Frauen und Manner leben in Deutschland?

e Wie und wo leben Sie? In stationaren Einrichtungen, in Wohngemeinschaften,
oder selbstbestimmt in der eigenen Hauslichkeit?

e Wie steht es jeweils um die Lebensqualitat der Betroffenen und die Qualitat
der Versorgung?

e Wo gibt es Missstande in welchen Grdélkenordnungen?

Wie kommt das BMG auf die abstruse Idee, in stationaren Einrichtungen kénne bes-
ser fur die Betroffenen gesorgt werden als beispielsweise in Wohngemeinschaften?
Alle Details, die Uber Pflegemissstande bekannt sind, deuten in die entgegenge-
setzte Richtung.

4.3. Vorgesehene Qualitatskriterien verhindern selbstbestimmtes Leben

Wir sind unbedingt fur eine qualitativ hochwertige Versorgung und Unterstutzung al-
ler Menschen, die darauf angewiesen sind. Menschen, die mit Beatmung leben und
beispielsweise rund um die Uhr auf Assistenz angewiesen sind, machen haufig die
besten Erfahrungen mit selbst angelernten Assistenzkraften. Diese Lebensentwrfe
und Lebensmodelle diurfen nicht zerstort werden! Wenn Assistenzkrafte tber mehr-
jahrige pflegerische Ausbildung verfigen mussen, werden die Betroffenen nicht ge-
nugend entsprechend qualifiziertes Personal finden, die Lebensmodelle werden teu-
rer, und ein Zugewinn an Qualitat ist nicht zu erwarten.

4.4. Zusammenfassung der Kritik

Der Gesetzentwurf ist moglicherweise gut gemeint, er ist aber auf alle Falle schlecht
gemacht. Es fehlt nicht nur eine solide Datengrundlage, sondern geltendes Recht wie
das Benachteiligungsverbot im Grundgesetz und die UN-Behindertenrechtskonven-
tion sind nicht beachtet worden. Die vorgesehenen Regelungen gehen an der Le-
benswirklichkeit der meisten Betroffenen vollkommen vorbei und missen grundle-
gend verandert werden.



5. Empfehlungen

Wir bitten ganz dringend darum, schleunigst ein deutliches Signal an die Betroffenen
zu senden, dass dieser Gesetzentwurf in der vorliegenden Form niemals gesetzliche
Realitat werden wird. Menschen, die mit Beatmung leben, haben sowieso genug
Probleme, ihren Alltag zu bewaltigen. Durch den vorliegenden Gesetzentwurf sind
massive existenzielle Sorgen und Angste hinzugekommen. Es gilt, diese enorme
Verunsicherung sofort zu beenden.

In einem zweiten Schritt sollte der Gesetzentwurf grindlich Gberarbeitet werden. Da-
bei sind die Verbande behinderter Menschen einzubeziehen, und die Lebensrealitat
der Betroffenen ist zu berucksichtigen.

Wir empfehlen dem BMG weiterhin, das geltende Recht zur Barrierefreiheit, auch zur
digitalen Barrierefreiheit, zu beachten und sich entsprechende Kompetenzen anzu-
eignen.

Wir bitten um freundliche Beachtung und Umsetzung unserer Anmerkungen und Vor-
schlage und stehen fur Ruckfragen gerne zur Verfugung.

/Q"/ Aorrontl

Dr. Sigrid Arnade
ISL - Geschaftsfuhrerin
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