Pressemitteilung

LebensWert-Bilanzierung und Verfassungsbruch

durch das Bundesministerium flir Gesundheit im neuen
Referentenentwurf Reha- und Intensivpflegestarkungsgesetz,
kurz RISG. So lautet die fachliche Einschatzung der
Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten zu diesem Entwurf.

Der umtriebige Bundesgesundheitsminister Jens Spahn
bringt erneut ein wohlklingendes Gesetz als
Referentenentwurf auf den Weg, welches nach extrem
kurzer Anhérungsphase flir die Fachverbéande nun zur
Kabinettsvorlage ausgearbeitet wird.

Wohlklingend ist nur der Name. Hinter dem funkelnden
juristischen Marketing verbergen sich drastische
Einsparplane, der Entzug von Freiheitsrechten, sowie
organisatorische und medizinische Fehlinterpretationen, die
in Teilen die Patientensicherheit gefahrden.

Dieses Gesetz, sollte es auch nur in Teilen umgesetzt
werden, stellt eine Zasur im Gesundheitswesen dar.
Menschen mit einem dauerhaften intensivmedizinischen
Behandlungsbedarf sind dann nicht mehr gleichberechtigte
Mitglieder unserer Gesellschaft. Aus Kostengriinden wird
diesen Menschen eine Heimunterbringung verordnet.

Die Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten hat auf ihrer Tagung
im Jugendwerk in Gailingen, vom 11.-12.10.2019, eine
Resolution mit dem Titel ,,Wir sind alle gleich® einstimmig
verabschiedet. Ziel dieser Resolution ist es, die Tragweite der
angestrebten Gesetzesanderung bekannt machen und diese
mit moglichst breiten, humanistischen Blindnissen zu
verhindern.
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(Torsten Rhau, Sprecher)

Viersen, 24.10.2019

Arbeitsgemeinschaft
Lebenswelten flir Kinder,
Jugendliche und junge
Erwachsene mit Beatmung

c/o Kinderklinik St. Nikolaus der
AKH-Viersen gGmbH,
Hiisgesweg 6, 41747 Viersen
vertreten durch die Sprecher:

Dr. Christoph Aring
c.a@akh-viersen.de

Monika Krumm
Monika.Krumm@kinderhospiz-
balthasar.de

Jan Meyer
Jan.Meyer@wittekindshof.de

Torsten Rhau
torsten.rhau@lebens-welten.de
Telefon: 0162-137 85 44

www.lebens-welten.de
info@lebens-welten.de
Facebook: lebenswelten2017

AG Lebenswelten - Ein Konzil der Ressourcen und immer auf Augenhdhe mit den Menschen

Spezialeinrichtungen der Behinderten- und Eingliederungshilfe, Betroffenenorganisationen, ambulante Pflegedienste,
Kinderkliniken und andere Organisationen haben sich seit 2004 in der ,Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten"
zusammengeschlossen. Ziel der AG Lebenswelten ist es die Lebensqualitat der betroffenen Menschen, insbesondere der
Kinder zu verbessern und ihnen eine Stimme fir ihre besonderen Belange und Bedirfnisse zu geben.



=y Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten =
fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit Beatmung

Wir sind alle gleich

Die Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten flir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit
Beatmung lehnt den Referentenentwurf Reha-und Intensivpflege Starkungsgesetz (RISG) aus
Griinden der Gleichstellung und Teilhabe aller Menschen, sowie aufgrund sachlicher Fehler und
mangelnder Praktikabilitat ab.

Im Referentenentwurf RISG vom August 2019 werden die grundsatzlichen Zielsetzungen der UN
Behindertenrechtskonvention, dem Bundesteilhabegesetz und dem neunten Sozialgesetzbuch auBer
Acht gelassen. Diese sehen ausdriicklich die gleichberechtigte Teilhabe von Menschen mit
Beeintrachtigungen vor. *

Der Referentenentwurf will lediglich im Sinne einer rein kurativen Zielformulierung die Behandlung
und Rehabilitation von Menschen mit einem hohen Intensivpflegebedarf starken. Keine Starkung
und Wertschatzung erfahren jedoch die Menschen, die weiterhin und dauerhaft der auBerklinischen
Intensivpflege bediirfen und zudem auf menschliche, assistierende und palliative Unterstiitzung
angewiesen sind.

Das Potenzial zur Teilhabe von Menschen in allgemeiner, gesundheitlicher und sozialer Hinsicht
definiert sich nicht tiber den Grad der Abhangigkeit von Medizin-Technologie, Assistenz oder Pflege.
Wir alle sind mit den gleichen, von der Verfassung garantierten Freiheitsrechten ausgestattet und
kdnnen den Aufenthalts-, Wohn- und Schulort, sowie den Arbeitsplatz frei wahlen. Der vorliegende
Entwurf entzieht den Menschen, die auf eine dauerhafte intensivpfegerische Versorgung
angewiesen sind, diese Freiheitsrechte.

Wir fordern eine bundesweit einheitliche Regelung fiir alle Menschen mit Assistenz- Pflege- und
intensivmedizinischem Behandlungsbedarf im Sinne der angestrebten Teilhabe in den genannten
Konventionen und Gesetzen. *

In den Begriindungen zu diesem Referentenentwurf werden die hohen Kosten in der
auBerklinischen Intensivpflege als Argument daflir genommen, den Menschen mit z.B. einer
dauerhaften Beatmung, die Unterbringung in stationdren Einrichtungen zu verordnen.
Kostensenkung, nicht Menschlichkeit ist die oberste Handlungsmaxime dieses Entwurfes. Die
Tatsache, dass Kinder von einer verordneten Heimunterbringung ausgenommen sind mildert keinen
Tatbestand, denn wir alle werden alter.
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Die Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten mdchte an dieser Stelle unbedingt daran erinnern, dass ein
jeder von uns in die Situation kommen kann, von intensivpflegerischer Versorgung abhangig zu
sein.

In den Begriindungen zu diesem Entwurf wird zudem die caritativ motivierte Pflegetatigkeit in der
Hauslichkeit unter den Generalverdacht der personlichen Vorteilnahme gestellt. Diese
Argumentation lenkt von der eigentlichen Problematik ab und enthalt keine juristischen oder
abrechnungstechnischen Lésungsansatze. Hauptsachlich verantwortlich flir Personalnotstand,
Unterfinanzierung und auch Abrechnungsbetrug ist vielmehr die vor mehr als 20 Jahren initiierte
und fortschreitende Okonomisierung des Gesundheitswesens.

Die arztliche Betreuung von Menschen in der hauslichen Intensivpflege sollen in diesem Entwurf nur
noch Lungenfacharzte durchfiihren und nur diese sollen die auBerklinische Intensivpflege auch
verordnen dirfen. Diese fachlich einseitige und damit fehlerhafte Kompetenzzuweisung gefahrdet in
Teilen die Patientensicherheit, denn es handelt sich nur in einer Minderzahl der Falle von
Beatmungspflichtigkeit um Betroffene mit rein pulmonalen Diagnosen und Therapieansatzen.

Ausdricklich und in aller Scharfe kritisiert die Arbeitsgemeinschaft Lebenswelten den angestrebten
Paradigmenwechsel in dem Referentenentwurf RISG: ,Weg von einer teilhabeorientierten
Sichtweise, hin zu einer defizit- und kostenorientierten Betrachtungsweise von Behinderung und
Krankheit". Erneut gerat in Deutschland der ,Wert" eines Menschenlebens in den Focus der
medizinischen Betrachtung. **

Wir fordern Zukunft, Normalitdt und Gemeinschaft fir alle Menschen, unabhangig von ihren
medizinischen Bedarfen. Denn wir sind alle gleich.

Die Selbstbestimmungsrechte und die Wiirde der Menschen stehen nicht zur Disposition. Auch nicht
bei Krankheit und/oder Behinderung mit hohen Kosten flir das Gemeinwesen in Abwagung
offentlicher Interessen.

Einstimmige Beschlussfassung der Arbeitstagung vom 11.-12.10.2019 im Jugendwerk Hegau in Gailingen
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Anmerkungen

* Wir sehen einen Widerspruch in ein und demselben Gesetzeswerk zwischen dem neuen § 37¢
SGB V und der Zielsetzung des SGB IX (Hervorhebungen von den Autoren). Zitat RISG § 37c, A.
Allgemeiner Teil, 1.: Zielsetzung.... ,,Die medizinische Rehabilitation hat die Aufgabe,
Korperfunktionen (wieder-) herzustellen und Aktivitaten zu ermdglichen, so dass Menschen sich in
threm Alltag zurechtfinden oder wieder in diesen zurdickfinden. Bei chronischen Erkrankungen liegt
die Aufgabe der medizinischen Rehabilitation darin, bereits eingetretene Funktions- und
Aktivitatsstorungen soweit moglich zu reduzieren und dauerhaften Beeintrdchtigungen, wie einer
Pflegesituation, vorzubeugen.

Hingegen verlangt der § 1 SGB IX — Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in der Gesellschaft:
~Menschen mit Behinderungen oder von Behinderung bedrohte Menschen erhalten Leistungen nach
diesem Buch ..., um ihre Selbstbestimmung und ifire volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe
am Leben in der Gesellschaft zu fordern, Benachteiligungen zu vermeiden oder ihnen
entgegenzuwirken. ..." Zitat § 4 SGB IX — Leistungen zur Teilhabe: (1) Die Leistungen zur Teilhabe
umfassen die notwendigen Sozialleistungen, um unabhéngig von der Ursache der Behinderung

1. die Behinderung abzuwenden, zu beseitigen, zu mindern, ihre Verschlimmerung zu verhiiten oder
thre Folgen zu mildern,

2. Einschrankungen der Erwerbsfahigkeit oder Pflegebedtirftigkeit zu vermeiden, zu lberwinden, zu
mindern oder eine Verschlimmerung zu verhiiten sowie den vorzeitigen Bezug anderer
Sozialleistungen zu vermeiden oder laufende Sozialleistungen zu mindern,

3. die Teilhabe am Arbeitsleben entsprechend den Neigungen und Fahigkeiten dauerhaft zu

sichern oder

4. die personliche Entwicklung ganzheitlich zu fordern und die Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft sowie eine moglichst selbstindige und selbstbestimmte Lebensfihrung zu ermoglichen
oder zu erleichtern. ...

** Die Arbeitsgemeinschaft Lebenswerten bewertet den in diesem Referentenentwurf umgesetzten
Paradigmenwechsel als inhaltliche Abkehr vom Humanismus. Um dem entgegenzuwirken wird die
Arbeitsgemeinschaft ihre zukiinftigen Arbeitsschwerpunkte in ethischen und politischen
Fragestellungen vertiefen, Blindnisse mit anderen Organisationen im Gesundheitswesen initiieren
und vermehrt 6ffentlichkeitswirksam arbeiten.
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Mitglieder
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https://www.365grad.net

https://www.kinderhaus-viersen.de/home/
http://www.kinderkrankenhaus.net/medizinische-bereiche/zentren/lufthafen-langzeitbeatmung.html
https://www.krank-und-klein.de

https://www.marc-bennerscheidt.de

https://www.amicuspflege.info

Michael Schwerdt https://www.kinderklinik-datteln.de

https://www.arche-intensivkinder.de

http://www.atmovitale.de

. https://www.baeren-familie.de

. https://www.bawig.com

. https://www.boergel-gmbh.de

. https://www.cathamed.de

. https://www.wittekindshof.de

. http://www.drk-kinderklinik.de/home/

. https://www.drk-sutz.de

. https://www.khv-emlichheim.de

. https://www.facebook.com/zwergencare/
. https://www.hegau-jugendwerk.de

. https://behindertenhilfe-coburg.de

. https://www.hph-bsb.de

. https://www.heimbeatmung.com

. https://www.intensivkinder.de

. https://www.isb-ggmbh.de

. https://www.kidiweb.de

. https://www.kinderhospiz-balthasar.de/startseite.html
. http://www.atemreich.de

. https://www.pflege-tobias.de

. https://www.evkb.de

. http://www.lebenszentrum-koenigsborn.de/lebenszentrum-koenigsborn/
. https://luftikus-kinderintensiv.de

. https://www.meh.ch

. http://www.medigroba.de/de/default.aspx
. https://www.pfennigparade.de

. http://quereinsteiger-ev.de

. http://www.dwnh-bethel.de

. https://www.senivita.de

. http://www.dr-stiletto.de

. https://www.talentino-mutmacher.de

. https://www.ukm.de/index.php?id=7131

. http://www.sab-gmbh.online

. http://www.intensivleben-kassel.de/IntensivLeben/Startseite.html
. Dr. Ulrike Zunker
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