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Die Lebenswirklichkeit von Familien und deren Kindern
und Jugendlichen mit Einschrinkungen stand im Fokus.

Bundesgesundheitsminister Professor Karl Lauterbach hatte
gemeinsam mit dem Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
und dem Bundesfamilienministerium zu einem Runden Tisch
eingeladen. Ziel der Veranstaltung war es ,,kurzfristig umsetzbare
Mafinahmen zu identifizieren und entwickeln, um Alltag und
Lebenssituation der Familien, Kindern und jungen Menschen mit
Behinderungen zu erleichtern®, so Sabine Dittmar, Staatssekreta-
rin aus dem Bundesgesundheitsministerium. Dabei miisse aber
»geltendes Recht Beriicksichtigung finden.

Berufsverbinde aus Pflege und Medizin, Gesundheitspolitiker
aller Parteien, aber vor allem Vereine aus der Selbsthilfe waren
der Einladung gefolgt. rehaKIND und das Aktionsbiindnis fiir
bedarfsgerechte Hilfsmittelversorgung konnten hier fir die
Gruppe der Kinder, Jugendlichen und fiir die jungen Erwachse-
nen mit Behinderungen sprechen.

Die problematische Aufteilung der Kostentrager und Zustindig-
keiten durch die verschiedenen Siulen des Sozialgesetzbuches
wurde erkannt, daher kamen alle drei Ministerien unter der Koor-
dination des BMG zusammen. Etwa 40 Teilnehmer und Teilneh-
merinnen, auch Jiirgen Dusel, der Beauftragte der Bundesregierung
fiir die Belange von Menschen mit Behinderungen, waren dabei.

Teilhabe fiir alle Lebensbereiche

Die Umsetzung eines ,, Aktionsplans 2024 soll noch bis spatestens
zum Frithherbst beendet sein. Staatssekretar Dr. Rolf Schmachten-
berg aus dem Arbeitsministerium nahm die Entbiirokratisierung
und bessere Teilhabe-Beratung durch die vorhandenen EUTB
Stellen, die Verzahnung verschiedener Leistungstréger, die Moglich-
keiten finanzieller Unterstiitzung fiir Pflegende, um so auch dem



Fachkriftemangel entgegenzuwirken, auf seine Agenda. Heike
Schmidt-Obkirchner aus dem Familienministerium verwies auf
eine aktuelle Studie, die sehr genau, detailliert und alltagsbezogen
die Unterstiitzungsbedarfe von Eltern beeintrichtigter Kinder
auflistet und Hinweise auf Inklusionshiirden gibt. Es geht darum,
eine inklusive Kinder- und Jugendhilfe zu integrieren, Schnitt-
stellen und vielfiltige Zustandigkeiten zusammenzufiihren, die
Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes in diesen Feldern zeitnah
zu forcieren. Insgesamt miisse die Ausrichtung auf Teilhabe in
allen Lebensbereichen verstarkt werden.

Auch Jiirgen Dusel forderte erneut ressort- und SGB-{ibergrei-
fende Problemlésungen fiir die betroffenen Familien: Er lobte die
geplanten Verdnderungen in $§33SGB V zur Vereinfachung des
Hilfsmittelversorgungsprozesses mit Verordnungen und Empfeh-
lungen aus SPZ (Sozialpadiatrische Zentren) und MZEB (Medi-
zinische Zentren fiir Erwachsene mit Behinderung). Dies wird
mit dem GVSG-Entwurf, der dem Parlament zur Abstimmung
vorliegt, realisiert werden.

In den SPZ konnten, wie in Jugenddmtern auch, trigeriiber-
greifend arbeitende ,Verfahrens-Lotsen® fiir die Eltern vor Ort
sein, die die Kinder und Familienstrukturen seit Jahren kennen.
Eine Mutter brachte es auf den Punkt: ,Wir muten in unserem
Rechtssystem keiner anderen Gruppe von Menschen einen
derartigen Dschungel von Zustindigkeiten zu.”

Minister Lauterbach bekriftigte dies mit der Bemerkung, dass
dafiir die Vergiitung nichtérztlicher Leistungen, vor allem auch
die der Sozialberatung in SPZ geregelt werden muss. Er stellte
eine baldige Erweiterung der Altersgrenze fiir SPZ-Behandlungen
auf 21 Jahre in Aussicht. Auch um die begleitete Transition fir
junge Menschen mit Behinderung in die Erwachsenenmedizin
zu erleichtern.

Bedarfe erkennen und mitplanen ‘

Ein Kernpunkt und gleichzeitig Losungsvorschlag vieler Verbiande
war eine teilhabeorientierte Bedarfsplanung fiir Kinder. Eine
solche ist zwar bereits in SGB IX verankert, wird aber eher fiir
Erwachsene im Arbeitsleben durchgefiihrt. Fiir Kinder, Jugendli-
che und junge Erwachsene soll dazu in regelméfigen Abstdnden
ein ,RunderTisch“ mit allen Beteiligten aus Medizin, Therapie und
Versorgung, den Familien und auch Kostentrigern und Medizi-
nischem Dienst stattfinden. Werden hier ,,Behandlungskorridore®
entwickelt, konnten Einzelgenehmigungen entfallen. Pflege-
gradeinstufung, medizinische und padagogische Versorgung,
Organisation von Inklusionshelfern und einiges mehr wiren so
ohne biirokratischen Aufwand fiir Eltern und die professionellen
Versorger realisierbar. Solche ,Round Tables“ sollen fiir alle
Berufsgruppen pauschal honoriert werden und miissten auch nur
alle drei bis vier Jahre stattfinden. Eventuell befiirchtete Mehrkos-
ten durch fest vereinbarte Kosteniibernahmen wiirden sich durch
biirokratische Entlastung aller Beteiligten definitv refinanzieren.
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Veranstaltung

Aktionsbiindnis
fir bedarfsgerechte
Heil- und Hilfsmiﬁelversorgung

ann, Dr. Mona Drees
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Dies wurde auch von der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialpadia-
trie bestitigt. Aktuell fehle durch aufgeblihte Prozesse ,.echte und
notwendige Zeit“ fiir die jungen Patienten. Der Fachkraftemangel
in den SPZ und knappe Ressourcen in Institutionen und Behorden
machen die zigfache Beantragung, Bearbeitung von Widersprii-
chen und erneute Begriindungen unmdoglich.

Die gemeinsam und von allen Beteiligten getragene teilhabe-
orientierte Bedarfsplanung wiirde zusitzliche Uberpriifungs- und
Bearbeitungszeiten tiberfliissig machen. Vorhandene Ressourcen
konnten zukiinftig zielfithrender eingesetzt werden.

Dies wurde als Vorschlag fiir das kommende Entbiirokratisie-
rungsgesetz im Gesundheitswesen von Minister Lauterbach
aufgenommen.

Auch das Thema ,Folgeverordnungen® fiir regelmaflig beno-
tigte Verbrauchsmaterialien aus Homecare und Wundversorgung
ist ein Biirokratiemonster. rehaKIND liegen Auswertungen fiir
eine jugendliche Patientin mit Beatmungsbedarf vor, die jéhrlich
bis zu 220 Einzelverordnungen bei ihrer Krankenkasse vorlegen
muss, um Schlduche, Kaniilen, Inkontinenzmaterialien und
andere Verbrauchsmaterialien zu bekommen. Dies ist entwiir-



digend, zumal ihre Grunderkrankung und Behinderung
lebenslang unveréanderlich bleibt beziehungsweise sich eher ver-
schlechtern wird. Dies bedeutet, dass eine ,,Dauerverordnung”
fiir mindestens ein Jahr oder ,,auf immer* ausreichen wiirde.

Elterngruppen und Jugendliche schilderten eindriicklich, dass sie
sich immer wieder als Bittsteller fiir Dinge, die ihnen zustehen, emp-
finden. Ein elfjahriger Rollstuhlnutzer fasste das gesamt-
gesellschaftliche Dilemma zusammen: ,,Meine Mama kann nicht
ausreichend und in Ruhe arbeiten gehen, weil sie mich pflegen
muss. Deshalb ist sie oft sehr angestrengt und nervos.*

Ein Vorschlag aus der Praxis widre hier: Bei Kindern mit
Pflegegrad 4 und 5 werden sicherlich alle verordneten und bean-
tragten Hilfsmittel und Therapien bendtigt. Niemand ist daran
interessiert, Hilfsmittel zu horten, zumal sie ja ohnehin im Eigen-
tum der Krankenkasse bleiben. Wenn diese unbiirokratisch zu
verordnen wiren, konnten enorm viele Ressourcen in Medizin,
Therapie, bei Kostentragern und vor allem den Familien ander-
weitig genutzt werden. Statt vorab konnte der Medizinische
Dienst zum Beispiel nach einem Nutzungszeitraum von einem
Jahr stichprobenartig tiberpriifen, ob die Hilfsmittel und Thera-
pien den angestrebten Nutzen fiir Versorgungs- und Alltagsziele
erreicht haben.

Auflerdem entnahm der Minister der Diskussion dringende
Impulse, Lohnersatzleistungen fiir Pflegende Angehorige zu
planen, denn 80 Prozent der Pflegebedarfe in allen Altersgruppen
unserer Gesellschaft werden unentgeltlich von Angehérigen
abgedeckt. Eine Umwidmungsmoglichkeit von Sachleistungen
in Pflegegeld ist bereits in Arbeit.

Weitere, positiv aufgenommene Anliegen waren die Auswei-
tung der Kurzzeitpflegemoglichkeiten, tags und nachts. Hier soll-
ten auch Kliniken mit eingebunden werden. Das Aktionsbiindnis
konnte diverse Punkte, die der Petitionsausschuss dem Bundestag
aufgegeben hat, vorbringen und wird diese auch schriftlich
einreichen: Ganz wichtig sind verbindliche und ,sanktions-
bewehrte“ Fristen fiir Widerspriiche. Zurzeit werden so, neben
»Zustindigkeitsgerangel“ zwischen Kostentrdgern, auch die
Verfahren zur Genehmigung von Hilfsmitteln, Therapien, Pflege
und Betreuungsleistungen unendlich in die Lange gezogen. Bei
Kindern und Jugendlichen schlielen sich haufig ,, Entwicklungs-
fenster” unwiederbringlich, eine Versorgungsstufe wird {iber-
sprungen und nicht aufholbare Defizite oder Folgeschdden
manifestiert. Vorgeschlagen wurde eine Frist von sechs bis maxi-
mal neun Wochen fiir die abschlieffende Bearbeitung eines
Widerspruchs beim Kostentrager.

Weitere Forderungen aus der Petition sind die Schaffung von
Transparenz tiber die Qualifikation von MD-Gutachtern und
auch iiber die Vertragsinhalte, Kennzahlen zur Antragsstellung,
Genehmigung und Ablehnung. Ein weiterer Punkt ist die Quali-
fizierung der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen bei den Kosten-
tentragern, die iiber Antrage entscheiden.
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