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BAGuUAV
TEILHABE AUCH FUR MIENSCHEN Bundesarbeitsgemeinschaft

unabhéangiger Angehorigen-
DIE SIE NICHT SELBST EINFORDERN KONNEN. Vertretungen

Bericht iiber die Informationsveranstaltung der BAGuAV am 28. September
2015 im Tagungszentrum der Bundespressekonferenz in Berlin

Die BAGUAV und damit die drei unabhangigen Bundesverbdande BABdW, BACB und BKEW stellte(n) sich zum
ersten Mal in Berlin vor. Wir hatten Rdume im Tagungszentrum der Bundespressekonferenz,
Schiffoauerdamm 40 gemietet und zu einer Informationsveranstaltung eingeladen. Das Wetter war uns
gewogen, die Sonne schien und gegeniber auf der anderen Spreeseite griiBten uns die Gebdude des
Bundestages und das Bundeskanzleramt. Diese zentrale, allgemein bekannte Adresse war sehr wichtig, um
nicht Bundestagsabgeordnete und Mitarbeiter/innen aus Ministerien durch eine weite, zeitraubende Anfahrt
zu unserem Tagungsort schon im Vorhinein abzuschrecken, zu uns zu kommen.

Eine besondere Freude war es, so viele Angehorige und Betreuer zu sehen, die sich zum Teil von weit her auf
den Weg gemacht hatten, um dabei sein zu kénnen; aus dem Norden aus Tarp fast an der danischen Grenze,
aus Uedem an der Grenze zu den Niederlanden, aus Albstadt und Bisingen, gar nicht so weit vom Bodensee
entfernt oder aus Pfaffenhofen, mitten in Bayern gelegen. Einige Gbernachteten schon vorher in Berlin,
andere in der folgenden Nacht.

Auch an dieser Stelle sei noch einmal den behindertenpolitischen Sprecherinnen der Bundestagsfraktionen
der Grinen, Frau Riffer, der SPD, Frau Tack und dem behindertenpolitischen Sprecher der
Bundestagsfraktion der CDU/CSU, Herrn Schummer, gedankt, sowohl fiir die engagierten eigenen
Stellungnahmen, als auch fiir die kompetente Beantwortung der gestellten Fragen.

Wir haben uns sehr dariber gefreut, dass Frau Dr. Rasmussen-Bonne fiir die AG Arbeit und Soziales der
CDU/CSU-Fraktion und auch weitere Bundestagsabgeordnete anwesend waren —und damit uns und unseren
Anliegen und Forderungen ihre Zeit schenkten.

Aus dem Bundesministerium flir Arbeit und Soziales waren Herr Ministerialdirektor Dr. Schmachtenberg und
weitere drei Mitarbeiter/innen anwesend. Besonderer Dank hier fir die Unterstiitzung, die uns die
Durchfiihrung dieser Veranstaltung erst ermdoglicht hat.

Cefordert durch:

ﬁ Bundesministerium
fr Arbeit und Sozizles

aufgrund eines Beschlusses
des Deutschen Bundestages

Frau Vo6lker und Herr Willenberg vom Bundesvorstand der BAG/WfbM und Frau Wertmiiller vom Deutschen
Roten Kreuz zeigten ebenfalls ihr Interesse an unserer Arbeit und an den Themen unserer Veranstaltung
durch ihr Kommen.

Die Veranstaltung verlief in einer sehr angenehmen Atmosphére, war sehr informativ und anregend. Mit der
vorgesehenen Zeit sind wir nicht ganz ausgekommen, aber wir hatten Gliick: Herr Schummer und Frau Tack
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konnten bis zum Ende der Fragerunde bleiben, Frau Riffer sogar noch langer bei Getranken und Snacks. Dort
gab es noch viele informative und anregende Gesprache. Insgesamt saRen etwa 60 Personen im Plenum.

Sehr bedauerlich und enttduschend war, dass von den ca. 170 eingeladenen Pressevertretern keiner
gekommen ist. Anscheinend sind unsere Probleme und Sorgen fiir und um die Menschen, die sich selbst nicht
melden kénnen, fir einen Pressebericht vollig uninteressant bzw. wie so oft durch andere Themen ins Abseits
gedrangt worden. Wir werden uns iberlegen missen, wie wir damit umgehen kénnen.

Inhaltlich ist Folgendes zu berichten:

Die Referate mit Gedanken und Forderungen unserer Bundesverbande sollen hier nicht nachgezeichnet
werden, sie finden die Druckfassung als Anlagen.

Aus den Aussagen der behindertenpolitischen Sprecher/innen hier einige wichtige Feststellungen (die
beiden Koalitionspartner waren sich sehr einig):

> Es wird kein Bundesteilhabegeld geben. Argumente dazu:

e Es passt nicht zur angestrebten Personenzentrierung. (Argumentation des Deutschen Vereins
und der Behinderten Juristen)

e Es muss politisch durchsetzbar sein. (Die Bundeslander miissen zustimmen.)

e Das Bundesteilhabegeld sollte nicht nur als Vehikel fiir den Geldtransfer vom Bund zu den
Gemeinden gesehen werden, es hatte auch positive Seiten. (Frau Riffer)

Trotzdem wird der Bund Lander und Kommunen entlasten.

Das Kindergeld wird bleiben.

Der Unterschied stationdr / ambulant soll verschwinden, Kostenvereinbarungen zwischen

Kostentragern und Leistungserbringern sollen fallen, das Geld individuell den Menschen folgen, auch

nach Hause. Veranderungen brauchen Zeit und besonders die Trager werden groRe Verdanderungen

hinnehmen miissen.

» Die Werkstatten fir Menschen mit Behinderung werden erhalten bleiben, miissen sich aber andern.
WfbM sind grundsatzlich nicht als Auffangeinrichtung fiir psychisch Kranke geeignet (Herr Schummer).
- Auch im Bereich WfbM — im gesamten Bereich , Arbeit“ — muss ein Wunsch- und Wahlrecht méglich
sein.

»  Das Rickkehrrecht von in den 1. Arbeitsmarkt Gberfiihrten Menschen mit Beeintrachtigung in die WfbM
muss gewahrleistet sein.

> Die Werkstatten missen einen zweiten Lebensraum gestalten.

» Das ,Mindestmaf} wirtschaftlich verwertbarer Arbeit” muss fallen.Ein Mindestlohn fiir Menschen mit
Beeintrachtigung in der WfbM wiirde sie bei der Rentenberechnung finanziell schlechter stellen. Min-
destlohn in der WfbM und EU-Rente nach 20 Jahren im Arbeitsbereich der Werkstatt unter den jetzigen
Bedingungen schlieRen sich aus. Wenn Mindestlohn, dann auch normale Rentenberechnung.

» Medizinische Versorgung (mit Hilfsmitteln):

Y V V

e Bietet ein erbdrmliches Bild (Frau Riffer)

e Qualitat, Menge und ortsnahe Versorgung muissen gewahrleistet werden.

o Durch einen behindertengerechten Umgang mit Patienten kénnen auch Zwangsbehandlungen
vermieden werden.

e Assistenz im Krankenhaus: Der Missstand ist erkannt und sollte beseitigt werden. Widerstand
und Gegenstimmen kommen wohl aus dem Gesundheitsausschuss.
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» Zwangsbehandlung: Die augenblickliche Rechtslage muss tiberdacht werden.

» Auch im Wohnbereich mussen individuelle Entscheidungen moglich sein, der Mehrkostenvorbehalt
passt nicht dazu.

» Heimaufsicht: Die Arbeit der Aufsichtsbehérden muss kontrolliert werden.

»  Herr Schummer betonte ausdricklich die Wichtigkeit der Stimme unabhangiger Angehariger.

> Der Referentenentwurf des geplanten Bundes-Teilhabe-Gesetzes soll bis Ende November 2015 fertig
gestellt werden. Der Zeitpunkt der Veroffentlichung steht noch nicht fest, es kann noch im Dezember
sein, aber auch Januar werden. Wie weit er durch die Beratungen im Bundesrat verandert werden
wird, bleibt abzuwarten. Das Gesetz soll noch in dieser Legislaturperiode verabschiedet werden.

Die vor der Erarbeitung des Entwurfes durchgefiihrte Anhérung der Interessenverbande stellt ein
Novum in der parlamentarischen Arbeit dar.

Sehr geehrte Leser, mit diesem Bericht erhalten Sie eine Kurzbeschreibung unserer Informations-
veranstaltung, dazu gehort aber auch ein Hinweis auf die Reaktionen einiger Teilnehmer (s. Anhang).
Der Tenor: Es war gut, muss wiederholt werden, die Gesprache mit den Politikern miissen weiter gehen.
Auch Herr Dr. Schmachtenberg ermunterte uns, weiterzumachen.

Selbstverstandlich werden wir die Arbeitsplattform BAGUAV weiter nutzen, um gemeinsame Themen besser
ins 6ffentliche Bewusstsein zu riicken. Uber Ergebnisse und weitere Vorhaben werden wir Sie frithzeitig
unterrichten.

Mit freundlichen GriiBen ) 2
() ~
(4 1 Yt
ol g o & A
K .-H. Wagener, Vors. BABSW & Schrainer, stellv. Vo BACE=2V. D. Winkelsen, Vors, DELW
Anlagen

(1) Dokumentation zur Informationsveranstaltung der BAGUAV am 28.09.2015 in Berlin.

(2) Stellungnahmen von (leider nur) einigen Teilnehmern der Veranstaltung auf ausgelegten DIN-A5-
Kartchen.

www.baguav.de
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Anlagel

Fiir den BABDW

Gedanken und Forderungen zum Thema ,,Gesundheit und Krankheit”

Sehr geehrte Damen und Herren, verehrte Anwesende,

ich mochte mit einem allgemeinen Problem beginnen, dass nicht nur etwas mit diesem Thema zu tun hat sondern
Ubergreifend ist und auf den ersten Blick vielleicht etwas merkwirdig klingen mag:

Wir fordern,

dass die Menschen, die sich und ihre Interessen nicht selbst vertreten konnen, bei Gesetzgebungsverfahren, in
Verordnungen und anderen Verlautbarungen nicht immer wieder libersehen und vergessen werden!

Hierzu zwei Beispiele:
Das Personliche Budget:

In § 17 SGB IX (2) heift es:

LAUf Antrag kénnen Leistungen zur Teilhabe auch durch ein Persénliches Budget ausgefiihrt werden, um den
Leistungsberechtigten in eigener Verantwortung ein mdéglichst selbstbestimmtes Leben zu erméglichen.”

e Ein Mensch, der kognitiv schwer beeintrachtigt ist, kann diese Bedingung nicht erfillen. Er wird noch nicht
einmal begreifen kdnnen, was ein Personliches Budget tiberhaupt ist und welchen guten Sinn es haben kann.
Andererseits ist das PB aber fiir alle gedacht. Bei der Formulierung des Gesetzes wurde schlicht versaumt,
Menschen mit schweren kognitiven Beeintrachtigungen zu beriicksichtigen.

e  Eswird immer wieder von Autonomie und Selbstbestimmung fiir Menschen mit Beeintrachtigung gesprochen.
Dazu zwei Zitate aus der Dokumentation des Diskussionsforums der Fachverbande zum BTHG vom 16. Januar
2015 in Berlin:

1.) ,Die Leistungsformen der Assistenz tragen dem Anspruch nach Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft Rechnung.

Insbesondere die personliche Assistenz erfillt das Bediirfnis nach Autonomie und Selbstbestimmung.”
(Referat von Frau Tack SPD — Seite 3)
http://www.diefachverbaende.de/files/veranstaltungen/2015-01-16-Dokumentation Diskussionsforum BTG FV%20Behindertenhilfe.pdf

und

2.) ,Menschen mit Behinderungen sind vielfach auf Assistenz angewiesen, um ihre Angelegenheiten selbstbestimmt
regeln zu kénnen.”
Referat von Herrn Schummer CDU — Seite 3
http://www.diefachverbaende.de/files/veranstaltungen/2015-01-16-Dokumentation_Diskussionsforum BTG FV%ZOBehindertenhilfe.pdf

Beide Aussagen sind gut und richtig, zeigen aber deutlich, dass die Menschen, um die es uns hier geht, gar nicht im
Blickfeld der Akteure sind, denn

auch mit Assistenz kdnnen sie ihre Angelegenheiten nicht selbstbestimmt regeln.
Als erstes Problem, das nur den Bereich Gesundheit / Krankheit betrifft, méchte ich die

fehlende Assistenz in Krankenhdusern, Vorsorge- oder Rehabilitationseinrichtungen
ansprechen:

Wie wir alle wissen, gibt es die Moglichkeit nach dem , Arbeitgebermodell, eine Hilfskraft bei einem stationdren
Aufenthalt mit ins Krankenhaus oder in eine Vorsorge- oder Rehabilitationseinrichtung zu nehmen.
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Das ist in § 63 SGB XlI seit 2009 bzw. 2012 so geregelt (Assistenzpflegebedarfsgesetz).

e Wieso, fragen wir, besteht angeblich dieser Bedarf bei allen anderen Menschen in entsprechender Lage ei-
gentlich nicht?

e Wieso, fragen wir, wird nicht anerkannt, dass kognitiv schwer beeintrachtigte Personen nicht nur im pflegeri-
schen Bereich eine Assistenz bendtigen.

e  Essind Assistenzleistungen notwendig:

o um den Betroffenen zu erkldaren, was Uberhaupt geschieht, warum sie sich wo befinden, ihnen
notwendige MaRnahmen zu erklaren, um sie zu beruhigen und, und, und;

o um den Arzten und den anderen Mitarbeitern zu erkldren, welche Probleme vorliegen, wie die
Reaktionen des Patienten zu verstehen und zu interpretieren sind, wie man mit ihnen umgehen muss
und kommunizieren kann;

o um praktische Hilfe zu leisten, zu der das Krankenhauspersonal nicht in der Lage ist.

e  Es geht einfach nicht, nur Transporte zu organisieren und die Betreffenden dann auf der Krankenhausstation
abzugeben wenn es gut lauft mit einem ausfiihrlichen schriftlichen Bericht. Diese Assistenz kann nur von
jemandem geleistet werden, der den Patienten gut kennt.

e Das waren nur wenige Beispiele, es gibt noch mehr Bereiche, in denen Assistenzleistungen notwendig sind.

e Arzte und Krankenhauspersonal haben im Normalfall weder die nétige Zeit noch die Ausbildung fiir diese
Aufgaben. Gangige Praxis wegen der fehlenden Assistenz sind: Psychopharmaka oder Fixierungen zur
Ruhigstellung - beides freiheitsentziehende MaRRnahmen, die doch "eigentlich" genehmigungspflichtig sind!

e Ich empfehle lhnen dringend die Lektiire von zwei in unseren Informationen www.babdw.de veréffentlichten
Leserbriefen, und zwar einer Mutter (Information Nr. 04/2013 unter dem Titel ,,Es darf einfach nicht wahr sein”)
und eines Vaters (Nr. 02/2014 unter dem Titel ,Gesundheitsflrsorge — ein Beispiel aus der Praxis”)

e Im Entwurf des 2. Pflegestarkungsgesetzes wird das hier dargestellte Problem der fehlenden Assistenz wieder
nicht angesprochen.

Kann man daraus schlieBen, dass die Finanzen wieder wichtiger sind als das Schicksal der betroffenen
Menschen mit Beeintrachtigung?

Wir fordern:

Ausdehnung der Maglichkeiten des , Arbeitgebermodells” auf alle anderen gleichartigen Fille, sowie Ausbildung /
Schulung von Arzten und anderem Personal fiir den Umgang mit Menschen mit Beeintrichtigung. Es muss einfach
gelingen, das notwendige Personal und die Finanzierung dafiir bereitzustellen.

In diesem Zusammenhang zu den Medizinischen Zentren fiir Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher Behinderung

(MZEB):

Grundsatzlich wird hier eine oft gestellte Forderung erfillt. Leider fehlen im neuen § 119¢ SGB V Aussagen zu
den oben geschilderten Problemen, die ich jetzt nicht noch einmal aufzahlen will. AuRerdem sind finanzielle
Fragen nicht geregelt. Das Problem der notwendigen Assistenzleistungen wird gar nicht erst erwahnt.

Das zweite fiir die Praxis schwerwiegende Thema ist das Problem der sogenannten Zwangsbehandlungen.

Es ist richtig, dass flr arztliche Zwangsbehandlungen ein enger Rahmen gezogen wurde. Zum anderen ist es aber eine
unertragliche rechtliche Situation, dass ein Arzt einen angstlichen Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung nicht
behandeln darf, wenn er abwehrende Bewegungen macht, nur weil er die Situation, in der er sich befindet, nicht
versteht.
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Es ist auch kein Weg, wenn eine arztliche ZwangsmalRnahme unter bestimmten Voraussetzungen z. B. nur bei
vollstationdrer Unterbringung von einem Gericht genehmigt werden kann (§ 1906 BGB Abs. 3.3).

Stellen Sie sich vor, ein Arzt benétigt fir die Diagnose der Krankheit einer kognitiv beeintrachtigten Person eine
vollig harmlose Sonografie oder Blutentnahme. Die Patientin versteht nicht, was mit ihr geschieht und macht
Abwehrbewegungen. Wird die Untersuchung trotzdem durchgefiihrt, wird sie so zu einer Zwangsbehandlung.
Nach dem BGB darf sie nicht stattfinden und auch nicht genehmigt werden, wenn die Patientin nicht
vollstationar untergebracht ist. Sie misste also — um diese Bedingung zu erfiillen — zwei oder drei Tage in ein
Heim umziehen, damit die gesetzlichen Bedingungen erfillt sind und ein Richter sie genehmigen darf. Kann das
im Sinne der Betroffenen sein?

Eine weitere Interpretation der Gesetzeslage aufgrund der Bestimmungen des BGB und der ergangenen
Gerichtsurteile ist: Zwangsbehandlungen sind ausschlieflich im Rahmen freiheitsentziehender
Unterbringungen (und nicht etwa auch im ambulanten Bereich) zuldssig. AuBerdem sind unterschiedliche
Landesgesetze zu beriicksichtigen. Wir befinden uns also hier in einem — gelinde gesagt — unzumutbar

unsicheren Bereich, in der die gesetzlichen Regelungen in der Praxis nicht anwendbar sind.
(In der Beurteilung der rechtlichen Lage sind sich aber die Juristen nicht einig.)

Sollen bei einem Menschen, der beim Zahnarzt den Mund nicht 6ffnet, die Zahne verfaulen bis Lebensgefahr
besteht, um danach mit einer Prothese leben zu miissen, mit der er aufgrund seiner Beeintrachtigung nicht
umgehen kann?

Hier kdnnten noch viele erlebte Beispiele genannt werden.

Wir fordern,

die gesetzlichen Regelungen so zu fassen, dass sie trotz des notwendigen Patientenschutzes nicht zum Nachteil des

Patienten gereichen, sie miissen praktikabel und diirfen nicht wirklichkeitsfremd sein.

Ein drittes Problem ist die Beschaffung und Bereitstellung von Hilfsmitteln.

Inkontinenzartikel oder Rollstiihle mogen als Beispiele dienen.

Zunachst einmal unterliegen die Krankenkassen ja dem Wirtschaftlichkeitsgebot nach SGB 'V § 12.

In § 127 SGB V werden Ausschreibungen fiir diesen Bereich erlaubt. Gleichzeitig heift es in dem gleichen
Paragraphen (Zitat): ,Dabei haben sie die Qualitdt der Hilfsmittel sowie die notwendige Beratung der
Versicherten und sonstige erforderliche Dienstleistungen sicherzustellen und fir eine wohnortnahe Versorgung
der Versicherten zu sorgen.”

Meine Fragen dazu: ,Wie soll ein Lieferant aus Miinchen fir eine ,,wohnortnahe Versorgung” in Lineburg
sorgen? Man fiihlt sich irgendwie auf den Arm genommen.

Bundesweite Ausschreibungen dienen dazu, Geld einzusparen. Trotzdem sind Qualitat, Beratung und sonstige
Dienstleistungen sicherzustellen. Wie soll das gehen? In groRerem Umfang sparen kann man nicht ohne
QualitatseinbuBen oder andere Dienstleistungen zu kiirzen. Die Menge allein macht's nicht.

Die Beschwerden sprechen eine deutliche Sprache:

Windeln, die nicht saugfahig genug sind, die aber trotzdem nicht in groRerer Anzahl geliefert werden; deren
Hautvertraglichkeit oder Passgenauigkeit zu wiinschen Ubrig Idsst.

Nicht umsonst werden Prozesse gefiihrt, die zeigen, dass diese Beschwerden nicht aus der Luft gegriffen sind.
(Urteil LSG Berlin-Brandenburg vom 15. 11. 2012 —L 1 KR 263/11)

Probleme mit Rollstiihlen, die nicht vor Ort repariert werden dirfen, weil sie von einem nicht ortsansassigen
Lieferanten stammen.

Wir fordern,

das Wirtschaftlichkeitsgebot des § 12 SGB V gesetzlich so eindeutig einzugrenzen und zu definieren, dass nicht

immer wieder auf dem Riicken der Betroffenen versucht werden kann, Einspareffekte zu erzielen.
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Da die zur Verfligung stehende Zeit wie immer zu kurz ist, will ich mich bei den beiden letzten Punkten kurz fassen:

o Das Problem der Barrierefreiheit auch im medizinischen Bereich ist sowieso in aller Munde:

e Barrieren diirfen nicht durch Kommunikationsprobleme in Krankenhdusern, bei Arzten oder wo auch immer
entstehen,

e Barrieren dirfen ebenso wenig durch mangelnde Qualifikation der Handelnden entstehen.

e Eingliederungshilfe und Leistungen der Pflegeversicherung miissen nebeneinander gewahrt werden
und drfen sich nicht ausschlieRen. Es gibt dafiir auch Erfolg versprechende Versuche, z. B. in Rotenburg /
Wimme.

Wir fordern:

Gesetze und Verordnungen miissen gedandert werden, wenn die Barrieren zum Schaden der Menschen werden, die
sich selbst nicht helfen kdnnen.

Vielen Dank fur Ihre Geduld beim Zuhoren!

K.-H. Wagener
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Fur den BACB e. V.

September 2015

Wohnen und zweiter Lebensraum fiir Menschen mit schwerer geistiger Behinderung

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Mitstreiter,

der BACB e. V. vertritt besonders die Menschen mit schwerer geistiger Behinderung, deren Angehérige und
deren rechtliche Betreuer. Die Menschen mit schwerer geistiger Behinderung kénnen nicht - oder nur sehr
eingeschrankt - kommunizieren. Daher sind ihre N6te und Bediirfnisse den AuRenstehenden oft unbekannt
und fremd. Wir mochten erreichen, dass die N6te und Bediirfnisse dieser Menschen nachvollzogen und ver-
standen werden und dieser Personenkreis bei den Aktivitaten z. B. beim geplanten Bundesteilhabegesetz
oder beim nationalen Aktionsplan zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention beriicksichtigt wer-
den.

Wohnen fiir Menschen mit schwerer geistiger Behinderung.

Diese Menschen haben einen sehr hohen Unterstiitzungsbedarf. Wohnformen mit wenig Unterstitzung,
wie z.

B. betreutes Wohnen scheidet fiir sie aus. 5 bis 10 Stunden Hilfe pro Woche reichen absolut nicht aus. Auch
fir Wohnformen mit ,,mittlerer” Unterstiitzung sind diese Personen fast immer zu unselbstandig. Damit
meine ich ambulant betreutes Wohnen, betreute Wohngruppen... oder wie auch immer diese Wohnformen
in den verschiedenen Bundeslandern bezeichnet werden.

Das personliche Budget konnen Menschen mit geistiger Behinderung nur nutzen, wenn jemand fir sie die
Organisation Gbernimmt. Die Organisation wird fast nicht und der Wohnraum nicht ausreichend finanziert.
Die meisten Menschen mit schwerer geistiger Behinderung kénnen daher im Gegensatz zur politisch ange-
strebten dezentralen Wohnform meist nur in einer zentralen stationdren Einrichtung bzw. gréBeren dezent-
ralen Wohngruppen mit Nachtdienst ausreichend versorgt und betreut werden.

Es gibt in Deutschland einige Modellversuche mit dezentralem Wohnen fir geistig schwer behinderte Men-
schen.

Um so ein Projekt zu starten, miissen sehr hohe biirokratische Hiirden (iberwunden werden. Der Kostentra-
ger kann nur bezahlen, wenn er eine Vereinbarung tiber Inhalt, Umfang und Qualitat der Leistungen abge-
schlossen hat. Diese kann er nach §75 SGB XII nur mit einer dafiir geeigneten Einrichtung abschlieRen. Ha-
ben die etablierten Leistungserbringer ein Interesse daran, dass so ein Projekt auSerhalb ihres Einflusses
zustande kommt?

Die Initiative fir so ein Modell geht meist von betroffenen, engagierten Angehdrigen aus. Sie sind der Mo-
tor, der das Modell immer wieder anschiebt und am Leben erhalt. Fallen diese Personen aus, sind die Pro-
jekte schnell am Ende.

Nun stellt sich aber die Frage: ,,Wie kommt der Mensch mit schwerer geistiger Behinderung zu einem Platz
in einer stationaren Einrichtung“?

Die Hilfe fir Menschen mit Behinderung wird durch das sozialrechtliche Dreiecksverhaltnis gepragt:
Kostentrager, Leistungserbringer und Menschen mit Behinderung. Diese Konstellation sieht in der The-
orie folgende Ablaufe vor:
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Der Kostentrager schlieRt mit einem geeigneten Leistungserbringer einen Vertrag ab, ohne genauer zu pri-
fen, ob das Angebot Giberhaupt gebraucht wird.

Der Hilfesuchende wendet sich an den Kostentrager und beantragt bestimmte Leistungen. Der Kostentrager
prift den Antrag des Hilfesuchenden und entscheidet, welche Bedarfe er anerkennt. Der jetzt Hilfeberech-
tigte kann sich mit seinen anerkannten Bedarfen eine geeignete Einrichtung aussuchen. Mit seiner Ent-
scheidung fiir eine bestimmte Einrichtung, sichert er die Refinanzierung dieser Einrichtung.

Der Leistungserbringer tragt das Risiko der Unterbelegung.

In der Praxis ist die Situation der Menschen mit schwerer geistiger Behinderung aber eine ganz andere:
Heimplatze fir sie sind Mangelware. Die Kostentrager vermeiden natirlich leer stehende Platze und die
Leistungserbringer haben so ein geringes Risiko und sie kdnnen hohe Entgelte verlangen.

Der Hilfeberechtigte hat keine freie Wahl. Er muss froh sein, wenn er (iberhaupt einen Platz bekommt; egal
ob die Einrichtung fiir seine Behinderung geeignet ist und egal wo die Einrichtung steht. Seine Entscheidung
fiir einen Heimplatz ist meist aus der Not geboren und hat mit Qualitat der Einrichtung und Zufriedenheit
nichts zu tun.

In den letzten Jahren sind in vielen Bundeslandern neue Heimgesetze in Kraft getreten. Viele dieser
Heimgesetze enthalten bauliche Mindestanforderungen, wie z. B. Gr6Re der Zimmer und Anzahl der Du-
schen. Die Gebaude bzw. Raumlichkeiten vieler vorhandener Einrichtungen entsprechen diesen Standards
nicht. Es werden Umbauten erforderlich. Die Zahl der Heimplatze wird dadurch verringert. Es werden noch
weniger Heimplatze fir Menschen mit schwerer geistiger Behinderung zur Verfligung stehen. In der Einrich-
tung, in der mein Sohn lebt, fallen von 150 Heimplatzen etwa 60 Platze durch die baulichen Mindestanfor-
derungen weg. Wo sollen diese Menschen hin? Und dabei sind Neuzugange noch gar nicht beriicksichtigt.

Fazit:

Das jetzt angewendete Bedarfsermittlungs- und Feststellungsverfahren fiihrt zusammen mit dem sozialhil-
ferechtlichen Dreiecksverhaltnis nicht zu einer angemessenen Bedarfsdeckung sondern zu einer
Mangelwirtschaft. Die Leistungserbringer ,belegen” einen bestimmten Hilfebedarf, indem sie dem
Kostentrager Listen mit den Unterschriften der Hilfebedrftigen vorlegen. Diese Listen sind von den Interes-
sen der Leistungserbringer gepragt und geben nicht den tatsachlichen Bedarf wieder.

Erst wenn der Mangel z. B. durch Uberbelegung und. Wartelisten nicht mehr zu ibergehen ist, werden
neue Platze geschaffen. Dann dauert es oft Jahre bis die entsprechenden Planungen zur Bedarfsdeckung
realisiert werden kénnen. Und wenn das Projekt endlich fertig ist, gibt es schon wieder neue Wartelisten.

Unsere Forderungen:

Wir brauchen zeitnah deutlich mehr Heimpldtze — zentral oder dezentral - fir Menschen mit schwerer geis-
tiger Behinderung. Dieses Wohnangebot muss dabei aber stets den Bediirfnissen dieser Menschen gerecht
werden. Dabei muss die Reduktion der bestehenden Platze durch die Landesheimgesetze berticksichtigt
werden.

Die Wartezeiten fir einen Platz in einer stationdren Einrichtung sind fiir den Personenkreis, den wir vertre-
ten, viel zu lang. Die — wenn iberhaupt — vorhandenen Platze entsprechen oft nur unzureichend den Be-
dirfnissen des Hilfebeddrftigen.

Der Mensch mit Behinderung muss kiinftig bei der Bedarfsermittlung- und Feststellung im Mittelpunkt ste-
hen. Angebote zum Hilfebedarf missen personenzentriert und vorausschauend erfolgen. Die Mangelwirt-
schaft muss beseitigt werden.

BAGUAV

Seite 9 von 18



Zweiter Lebensraum fiir Menschen mit schwerer geistiger Behinderung

Menschen mit Behinderung haben ein Recht auf Arbeit, wenn sie ein Mindestmal? an wirtschaftlich ver-
wertbarer Tatigkeit erbringen. Sie kdnnen dann z. B. in einer Werkstatt flir Menschen mit Behinderung ar-
beiten (WfbM). Das Mindestmal ist gesetzlich nicht definiert. Ist es 10 Streichhdlzer am Tag in eine Schach-
tel legen oder sind 100 Schachteln am Tag exakt zu befiillen? Unser Klientel erfiillt in vielen Fallen die An-
forderung: ,Mindestmal’ an wirtschaftlich verwertbarer Tatigkeit” nicht. Sie haben daher kein Recht auf
Arbeit.

In Bayern gibt es die Forderstatte. Sie soll Menschen, die nicht in der WfbM arbeiten kénnen, einen zweiten
Lebensraum ermdglichen (https://www.verwaltungsservice.bayern.de/dokumente/leis-
tung/010757519437).

Nur die Menschen mit Behinderung, die zuhause leben, haben einen Rechtsanspruch auf eine Forderstatte.
Menschen mit Behinderung, die in Einrichtungen leben, gehen in eine Forderstatte oder eine Tagesstruktur.
In der Forderstéatte sind sie 8 Stunden beschaftigt; in der Tagesstruktur meist weniger: von 3,5 bis zu 8 Stun-
den. Die Tagesstruktur kann auch in der Wohneinrichtung stattfinden. Es gibt fir die Besucher der Tages-
struktur auch keinen Rechtsanspruch auf einen zweiten Lebensraum. Es ist fiir mich nicht nachvollziehbar:
der gleiche Bezirk als Kostentrager schlieBt mit derselben Einrichtung Vertrage sowohl fiir eine Férderstatte
als auch fir eine Tagesstruktur ab. Die Menschen mit Behinderung leben alle in einer stationaren Einrich-
tung des gleichen Tragers. Je nachdem, wo die Einrichtung steht, besuchen sie 8 h eine Forderstatte oder
3,5 h eine Tagesstruktur.

Die Beschaftigung in einer Forderstatte bzw. Tagesstruktur sind keine sozialversicherungspflichtigen Tatig-
keiten, mit den sich daraus ergebenden Folgen.

Fazit:

Wir haben sehr unterschiedliche Regelungen und Rechtsanspriiche fiir den zweiten Lebensraum auf Lander-
und kommunaler Ebene. Die gesetzlichen Regelungen lassen diese Unterschiede zu. Menschen mit Behin-
derung, die ein MindestmaR an wirtschaftlich verwertbarer Tatigkeit nicht erbringen kénnen, werden ein-
deutig diskriminiert.

Unsere Forderungen:

Alle Menschen mit Behinderung — mit Ausnahme der stark pflegebedirftigen — missen einen einklagbaren
Rechtsanspruch auf einen zweiten Lebensraum bekommen. Egal, ob dieser zweiter Lebensraum unter dem
Dach der Werkstatt oder des Wohnheimes stattfindet und egal wie der Lebensraum dann heil3en soll.

Die Betreuung in diesem zweiten Lebensraum sollte im Vergleich zu dem jetzigen Zustand besser werden.
Zumindest diirfen der Mindestpersonalschliissel und die Fachkraftquote nicht verkleinert werden. Es muss
eine bundesweit einheitlich geregelte Verweildauer in dem zweiten Lebensraum geben. Die Angebote fir
den zweiten Lebensraum sind wesentlich personenzentrierter zu gestalten, damit die vorhandenen Fahig-
keiten der Menschen mit Behinderung erhalten oder verbessert werden und damit dem Staat zusatzliche
Ausgaben erspart bleiben.
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Ausblick : BTHG und finanzielle Auswirkungen

Zum Ende mdchte ich Sie noch auf mogliche finanzielle Auswirkungen fiir die Menschen mit Behinderung
und

ihre Angehdrigen hinweisen. Grundlage ist das Arbeitspapier zu TOP 3: Gegenfinanzierung von
Leistungsverbesserungen der 8 Sitzung der Arbeitsgruppe Bundesteilhabegesetz vom 12.03.2015.

Beispiel 1:
Bundesteilhabegeld

Der bayerische Bezirketag hat in seinen 15 Eckpunkten zum Bundesteilhabegesetz gefordert:
,Das Bundesteilhabegeld wird in zwei Stufen (z. B. Stufe 1 i. H. von 800.- € mit Selbstbehalt 127.- €,

Stufe 2 i. H. v. 400.- € mit Selbstbehalt 65.- €) geleistet.” hitp://www.bay-
bezirke.de/downloads/48cd6e096147b41776c0541d7c41f34b Bayerischer%20Bezirketag Eckpunkte-
Papier%20zu%20Bundesteilhabegesetz.pdf

Die 127,- € in der Stufe 1 sind 6 Euro weniger, als ein Mensch mit schwerer geistiger Behinderung jetzt pro
Monat in Unterfranken bekommt. Er selbst wird schlechter gestellt. Beriicksichtigt man aber auch sein Um-
feld, die Angehorigen, dann wird das Geld noch deutlich weniger.

Beispiel 2:
Anteiliges Pflegegeld

Die Einrichtung in der der Mensch mit Behinderung lebt, soll zum Zuhause des Hilfeberechtigten werden.
Anteiliges Pflegegeld gibt es nur fiir den Betreuer, wenn er den Menschen mit Behinderung in dessen hadus-
licher Umgebung betreut. Wenn die Angehdrigen den Leistungsberechtigten zu sich nach Hause holen, gibt
es dann vermutlich kiinftig kein anteiliges Pflegegeld mehr. Viele dltere Eltern kdnnen die
Familienheimfahrten des Menschen mit Behinderung aber nur unter Einbeziehung des anteiligen Pflegegel-
des finanzieren. Familienheimfahrten werden weniger werden.

Beispiel 3:
Kindergeld und Kinderfreibetrag

Eltern von Menschen mit Behinderung erhalten auch Kindergeld iber das 27 Lebensjahr hinaus, weil die
Hilfeberechtigten die Eltern nicht unterstitzen kénnen. Kindergeld taucht in verschiedenen Gesetzen auf.
Die wichtigsten Auswirkungen waren:
1. Der Kinderfreibetrag wiirde dann fiir Eltern erwachsener Menschen mit Behinderung ent-
fallen.
2. Der Mensch mit Behinderung bekommt einen Behindertenpauschbetrag. Solange er als
Kind behandelt wird, kann der Freibetrag auf die Eltern ibertragen werden. Die Ubertrag-
barkeit wiirde entfallen.
3. Bei Beamten, im offentlichen Dienst und in manchen anderen Sparten ist in der Besoldung
oder dem Gehalt und in der Pension ein Familienzuschlag enthalten. Mit dem Wegfall des
Kindergeldes wiirde diese Gruppe weniger Gehalt oder Rente bekommen.
4. Menschen mit Behinderung sind, solange es geht, tiber die Familienversicherung bei ihren
Eltern mitversichert. Mit der Streichung des Kindergeldes entféllt die Familienversicherung.
Der Sozialhilfetrager misste die Kranken- und Pflegeversicherung Gibernehmen.
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Die Arbeitsgruppe Bundesteilhabegesetz hat in ihrer Sitzung 8. Sitzung am 12. Marz 2015, Sitzungsunterlage
zu TOP 3, Stand: 14. April 2015 — final festgestellt:

zu c) Streichung des Kindergeldes fiir erwachsene behinderte Kinder
1. UN-BRK Relevanz
Der Vorschlag ist mit der UN-BRK vereinbar.
2. Gesetzestechnische Umsetzbarkeit Unproblematisch.
3. VerwaltungsmaRige Umsetzbarkeit:

Unproblematisch. Fihrt zu geringerem Verwaltungsaufwand bei den Kindergeldkassen
http://www.gemeinsam-einfach-
machen.de/BRK/DE/StdS/Bundesteilhabegesetz/8 Sitzung/8 sitzung ap zu top3.pdf? blob=publicationFile

Die Ausgaben fiir Kranken- und Pflegeversicherung wurden von der Arbeitsgruppe nicht beriicksichtigt.

Fazit:

In der Arbeitsgruppe BTHG waren die Menschen mit schwerer geistiger Behinderung oder ihre Betreuer
nicht vertreten. Das aufgefiihrte Beispiel ,,anteiliges Pflegegeld” zeigt deutlich, wie schnell es zu Konflikten
fiihrt, wenn die Lobby der Leistungserbringer auch die Interessen der Menschen mit schwerer geistiger Be-
hinderung vertreten will oder soll. Daher sind die unabhangigen Angehorigenvertretungen starker als bis-
her zu berticksichtigen.

Verbesserungen zugunsten der Menschen mit Behinderung und die Erfiillung der Anforderungen aus der
UNBRK sind mit der Vorgabe der Bundesregierung aus dem Koalitionsvertrag ,, der Kostenneutralitat der
Verbesserungen fiir die Menschen mit Behinderung” nicht zu erreichen.

Unsere Forderungen:

Die Interessen der Menschen mit schwerer geistiger Behinderung sind starker zu berlicksichtigen. Die
Wohlfahrtsverbande sind Leistungserbringer und damit als Flirsprecher dieser Menschen nur bedingt geeig-
net. Die Menschen mit Behinderung, insbesondere die mit schwerer geistiger Behinderung und deren Ange-
horige bzw. gesetzliche Betreuer dirfen keine finanziellen Nachteile gegentiber dem heutigen Status erfah-
ren. , Kostenneutralitdt” darf nicht zu Kiirzungen bei den Betroffenen fihren.

Hoffentlich konnte ich Ihnen einen kleinen Ausschnitt aus dem Leben der Menschen mit geistiger Behinde-
rung und deren Angehdoriger so zeigen, wie ihn diese wahrnehmen. Bei genauem Hinsehen ist manches

nicht so toll, wie es auf den ersten Blick scheint, oder wie es uns immer wieder versichert wird.

Wir appellieren an Sie, bei ihren Aktivitdten die Interessen und Bediirfnisse der Menschen mit geistiger Be-
hinderung zu bericksichtigen!

Vielen Dank fiir ihre Aufmerksamkeit.

Fir den Vorstand der BACB e.V.
Dr. Edwin Gehring
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Fiir den BKEW
Themenbereich Arbeit
Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Mitstreiter,

nach der einfiihrenden Vorstellung der BAGUAV und ihrer Verbande durch Herrn Wagener, den Vortragen
zu den Themen Gesundheit, Krankheit und Wohnen, obliegt es nun mir, sich fiir den

,Bundesverband von Angehdrigen- und Betreuerbeirdten in Werkstatten und Wohneinrichtungen fiir Men-
schen mit Behinderung” (BKEW) zum Thema Arbeit zu dufRern.

Dabei mochte ich mich vor allem mit der Situation der behinderten Menschen befassen, die wir vertreten.

Wie Sie alle wissen, ist flir Menschen mit Behinderung im erwerbstatigen Alter die Teilhabe am Arbeitsle-
ben ein wesentlicher Bestandteil ihrer gesamtgesellschaftlichen Teilhabe.

Es hat lange gedauert, und es war vor allen Dingen dem Engagement von Eltern behinderter Kinder zu ver-
danken, dass in den siebziger Jahren des letzten Jahrhunderts, die ersten Werkstatten eroffnet wurden. Das
Angebot der Werkstatten wurde dankend angenommen. Um die Werkstatten zu unterstitzen, haben sich
im Laufe der Zeit Elternbeirate gebildet und positiv zur Weiterentwicklung der Werkstatten beigetragen.
Um auf Bundesebene die Interessen der behinderten Mitarbeiter wirksam vertreten zu kénnen, wurde
1986 der BKEW gegriindet.

Mit dem Inkrafttreten des SGB IX im Jahre 2001 wurde die Mitwirkung der in einem arbeitnehmerahnlichen
Rechtsverhaltnis stehenden behinderten Mitarbeiter gesetzlich verankert. Die Werkstattrate nehmen seit-
dem die Interessen ihrer Kolleginnen und Kollegen wahr. Die Werkstatt hat dem Werkstattrat auf Wunsch
aus dem Fachpersonal eine Person seines Vertrauens zur Verfligung zu stellen. (WMVO § 39, 3). Bei diesen,
in einem arbeitsrechtlichen Abhangigkeitsverhaltnis zur Werkstattleitung stehenden Personen sind Loyali-
tatskonflikte und Interessenkollisionen u.E. nicht auszuschlieBen.

Unsere Forderung:

e die Einschrankung, dass eine Vertrauensperson nur aus dem Fachpersonal gewahlt werden kann,
muss fallen.

Weiter kritisieren wir, dass seit 2001 lediglich im Einverstandnis mit den Werkstatten ein Elternbeirat er-
richtet werden kann.

Darum die Forderung:

e Diese Regelung im § 139 Absatz 4, Satz2 SGB IX, misste gedandert werden in ,sollen” errichtet wer-
den.
Wir mochten positiv mitwirken bei der zukiinftigen Gestaltung der Werkstatt. Wir unterstiitzen die Arbeit
der Werkstattrate. Wir wollen unsere Kompetenz einbringen. Wir wollen gehort werden. Da fiir die von uns
vertretenen behinderten Menschen lGiberwiegend die Werkstatt der geeignete Arbeitsplatz ist und auch
weiterhin sein wird, gilt unser Augenmerk natiirlich auch der Weiterentwicklung der Werkstatt. Auf die vir-
tuelle Werkstatt, Aulenarbeitsplatze, Integrationsfirmen usw. werde ich heute nicht eingehen.
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Bewdhrtes sollte erhalten bleiben.

e So die Funktion des Fachausschuss nach § WVO § 3. Wiinschenswert ware eine Regel-Beteiligung
von Eltern, rechtlichen Betreuern / Angehdrigen- vertretern (nicht nur ,gegebenenfalls”).
e Eine Modularisierung in der WfbM darf nicht zum Nachteil fiir die Schwachen werden.

Und das bringt mich nun zu einem sehr wichtigen Thema, dem ich mich deshalb ausfiihrlich widmen
mochte, weil dort ein dringender Reformbedarf besteht:

Forderungen fiir Menschen mit hohem Hilfebedarf

Arbeit ist ein zentraler Aspekt fiir das Selbstwertgefiihl der Menschen, deshalb darf die Teilhabe an der Ar-
beit keinem Menschen vorenthalten werden. Nach Klaus Dérner muss Arbeit zielgerichtet und fiir den Ein-
zelnen als sinnvoll erlebbar sein. Dabei kann es keine Mindestdauer der taglichen Beschaftigung geben.
Menschen mit Behinderung arbeiten auch dann, wenn diese Arbeit nur mit Hilfen auszufiihren ist.

Alle Vertragsstaaten missen die Vorgaben der UN-Behindertenrechtskonvention erfiillen. Ziel ist es, die
Moglichkeiten fir eine volle Teilhabe von Menschen mit Behinderung am Arbeitsleben zu schaffen.

Ohne die Mitwirkung der fachlichen und sachlichen Potentiale der WfbM ist dieses gesamt-gesellschaftliche
Ziel unerreichbar!

Auch Menschen mit hohem Hilfebedarf kénnen und diirfen nach der UN-Behindertenrechts-konvention
(UN-BRK) arbeiten. Nach dem derzeitigen SGB erfiillen sie die Voraussetzungen fiir eine Beschéaftigung in
einer Werkstatt fir behinderte Menschen (WfbM) nicht (weil sie kein Mindestmal® an wirtschaftlich ver-
wertbarer Arbeit leisten) und sollen in Forder- und Betreuungsbereichen (FuB) geférdert werden.

Darum fordern wir:

e Das MindestmaR wirtschaftlich verwertbarer Arbeit muss fallen.

Weiter fordern wir:

e fiir alle Menschen mit Behinderung das Recht auf berufliche Bildung und Teilhabe am Arbeitsleben.

e die Sozialversicherung fiir alle Menschen, die die Moglichkeit zur Teilhabe am Arbeitsleben inner-
halb der WfbM einldsen.

o Die erworbene EU- und Altersrente steht zundchst den Sozialversicherten zu und darf auch bei
Menschen mit Behinderung, die im Heim leben nur zum Teil auf den Kostentrager der Einrichtung
Ubergeleitet werden. Sonst werden Heimbewohner gegenliber Menschen, die selbststandig oder
bei Angehorigen wohnen, benachteiligt. AuRerdem muss jeder, der am Arbeitsleben teilnimmt,
auch einen angemessenen Lohn und eine angemessene Rente erhalten. Sonst lohnt sich Arbeit
nicht.

Im Zuge der Inklusionsbewegung ist davon auszugehen, dass immer mehr Menschen, deren Arbeitsleben in
einer WfbM begann, spater auRerhalb leben und arbeiten —auch Menschen mit hohem Hilfebedarf muss
dieser Weg laut UN-BRK offenstehen.

Deshalb miissen sie bereits vor dem Wechsel des Arbeitsplatzes sozialversichert sein und Arbeitslosen- und
Renten-Versicherungsrechte erwerben. Sonst droht ihnen Altersarmut.
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Wir fordern

e ein Ausbildungsgeld bzw. Arbeitsentgelt fiir alle Menschen, die die Moglichkeit zur Teilhabe am Ar-
beitsleben innerhalb einer WfbM einldsen.
Dabei muss die Refinanzierung der héheren Ausgaben an Ausbildungs- bzw. Arbeitsentgelt fir
Menschen mit hohem Hilfebedarf in der WfbM zugesichert werden.

Zum Schluss mochte ich mich bedanken, dass wir Ihnen im Rahmen dieser Informationsveranstaltung un-
sere Arbeit, unsere Standpunkte und Forderungen vorstellen konnten.

Dieter Winkelsen
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