' Landesverband fiir
Menschen mit Kdrper-
und Mehrfachbehinderung

Baden-Wiirttemberg e.V.

Enquetekommission ,,Pflege in Baden-Wirttemberg zukunftsorientiert und
generationengerecht gestalten*

Offentliche Anhérung am 22. Mai 2015 zu ,,Demenz, Behinderung, Psychische
Gesundheit*

Schriftliche Stellungnahme von Jutta Pagel-Steidl

. Ein paar Worte vorneweg ...

... Pflege ist nicht nur ein Thema der Altenhilfe.
Von Pflegebedurftigkeit betroffen sind zwar deutlich mehr alte Menschen, doch es gibt
auch viele pflegebedurftige Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene.

... niemand will sich nur auf das Merkmal ,pflegebedurftig“ reduzieren lassen.
Es ist ein Merkmal von vielen.

... Pflegebedurftigkeit betrifft — wenn auch in unterschiedlicher Weise — immer die
gesamte Familie.

... gute Pflege — und die Entlastung der pflegenden Angehdrigen — gibt es nicht zum
Nulltarif.

Il Im Blick: Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen

Im Mittelpunkt meiner Ausfiihrungen stehen Menschen mit schweren Behinderungen
und hohem Assistenz- und Hilfebedarf, die seit Geburt oder seit der Kindheit behindert
sind.

Sie sind auch nach ihrer Schulzeit — unabhangig, ob Besuch der Sonderschule oder ei-
ner inklusiven Schule — aufgrund der Art und Schwere ihrer Behinderung nicht in der
Lage, ihren Lebensunterhalt selbst zu verdienen. Sie sind daher zur Finanzierung ihres
Lebensunterhaltes auf Grundsicherung wegen Alter oder dauerhafter Erwerbsminde-
rung nach SGB XIl angewiesen.

Sie erhalten ferner Leistungen der Pflegeversicherung nach SGB XI und der Eingliede-
rungshilfe nach SGB XII. Der Grad der Behinderung (GdB) betragt i.d.R. mindestens
80 GdB, mehr als die Halfte der Zielgruppe hat sogar einen GdB von 100. Die Mehr-
zahl hat Pflegestufe Ill, d.h. die behinderten Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen
mussen auch nachts betreut und gepflegt werden.

Die Kommunikation ist vielfaltig und erfolgt durch Lautsprache, Unterstitzter Kommu-
nikation (z.B. Talker, Symbole, Bliss) oder basal.

Das Wichtigste ist Zeit und Geduld. ,Gschwind geht gar nichts. Mein Kind spurt, wenn
ich wenig Zeit habe und mit den Gedanken woanders bin.“ (Zitat einer Mutter)
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Im Einzelnen

Welche Bedarfsentwicklung erwarten Sie in Bezug auf Menschen mit Behin-
derungen in Baden-Wiirttemberg, sowohl quantitativ als auch qualitativ?

Es gibt keine verlasslichen Zahlen. Es gibt nur die

- Schwerbehindertenstatistik: Menschen mit einem anerkanntem Grad der Behin-
derung (GdB)

- Statistik Uber Pflegebedurftigkeit und Alter (Leistungsbezug Pflegeversicherung)
- Statistik Uber Hilfeempfanger von Eingliederungshilfe nach SGB XII

Schatzungen gehen davon aus, dass rund 60 Prozent der erwachsenen Men-
schen mit schweren Behinderungen (Assistenz- und Pflegebedarf) im Elternhaus
leben.

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit schweren Behinderungen leben
in noch hdherem Umfang im Elternhaus. Dies gilt auch fur Schulerinnen und
Schuler der Heimsonderschulen mit Internatsunterbringung von Montag bis Frei-
tag wahrend der Schulwochen. Die Internate entlasten die Familien wahrend der
Schulwochen. Die Familien leisten aber die Pflege an den Wochenenden, in den
Schulferien und in Krisensituationen.

Mit welchen besonderen Herausforderungen werden Pflegende bei der Pfle-
ge von Menschen mit Behinderungen konfrontiert?

Welche Unterstiitzung benotigen nichtprofessionelle Pflegende?

- Besondere Herausforderungen und denkbare Losungsansatze -

Herausforderung 1: Vereinbarkeit Pflege / Familie und Beruf

Mit dem Ausbau der Kleinkindbetreuung, dem Anspruch auf einen Kitaplatz fir 3-
jahrige Kinder, dem Ausbau von Hortplatzen an der Schule und den Einstieg in
die Ganztagesschule oder dem Bereitstellen von ,Kinderboxen“ am Arbeitsplatz
wurde fur Familien mit Kindern die Vereinbarkeit von Familie und Beruf erleich-
tert. Leider profitieren davon Familien mit Kindern mit schweren und mehrfachen
Behinderungen fast nicht.

Es gibt nur wenige Kleinkindgruppen, die pflegebedirftige behinderte Kinder auf-
nehmen (kbnnen). Pflegebediirftige behinderte Kinder werden auch in sog. inklu-
sive Kindertagesstatten nur selten aufgenommen (zu aufwandig, fehlende Barrie-
refreiheit) oder nur und solange tatsachlich eine Integrationshilfe das Kind beglei-
tet. Fehlt der Integrationshelfer (z.B. wegen Krankheit, Urlaub oder weil der Sozi-
alhilfetrager nur ein sehr begrenztes Budget hierflir bereitstellt), muss das Kind
mit schwerer Behinderung zuhause bleiben.

Manche Kitas schlagen den Eltern vor, ggf. doch die Leistungen der Pflegeversi-
cherung an die Kita abzutreten (mit der Folge, dass den Eltern Leistungen bei der
Pflege zuhause fehlen und deshalb der Gesetzgeber dieses ,Durchreichen von
Leistungen® nicht vorgesehen hat).

Fur Eltern schulpflichtiger behinderter pflegebeduirftiger Kinder sind vor allem die
rund 14 Wochen Schulferien eine grof3e Herausforderung (Jahresurlaub reicht
nicht aus, Betreuungsplatze in den Ferien stehen nicht oder in sehr geringer An-
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zahl zur Verfugung). Wahrend der Schulwochen behindern aber auch ,Halbta-
gesschulen® oder freie Nachmittage der Sonderschulen als Ganztagesschule die
Berufstatigkeit der Eltern.

Denkbare Lésungsansatze:

- Einbeziehen der besonderen Bedurfnisse der behinderten und pflegebe-
durftigen Kinder und deren Familien in den Pakt der Landesregierung mit
den Kommunalen Spitzenverbanden

- Anpassung der landesrechtlichen Vorschriften zur vorschulischen Bil-
dung und Erziehung an die Bedarfslage behinderter pflegebedurftiger Kin-
der und deren Familien (z.B. kleinere Gruppengrdlie, Personalschlissel,
Raumbedarf)

- Ausbau der verlasslichen Ganztageskitas, Ganztagesschulen

- Malknahmen zur Sensibilisierung der 6ffentlichen und privaten Arbeitge-
ber, die Vereinbarkeit von Familie und Beruf nicht nur auf Kinderbetreu-
ung zu begrenzen; betriebliche Betreuungsformen unterstitzen; flexible
Arbeitszeiten

- Weiterer Ausbau der Familienentlastenden Dienste (FED), um eine ver-
lassliche Betreuung und Pflege an Nachmittagen und in den Schulferien
sicherzustellen

- Schaffung weiterer — wohnortnaher — stationarer Platze zur Kurzzeitunter-
bringung in Einrichtungen der Eingliederungshilfe (und Sicherstellung der
Finanzierung durch Leistungen der Pflegeversicherung (vorrangig) und
Leistungen der Eingliederungshilfe (nachrangig)

Nach einer Umfrage unseres Verbandes in Jahr 2009 wurde deutlich,
dass die vorhandenen Platze nicht ausreichen, insbesondere in den
Schulferien

Herausforderung 2: Ohne Erwerbstatigkeit droht Altersarmut

,Da ich mittwochs und freitags keine Betreuung fir meine schwerst behinderte
Tochter finde, kann ich nur in Teilzeit arbeiten — und das auf lange Zeit. Ich habe
Angst, dass ich in die Altersarmutsfalle rutsche.” (Zitat einer Mutter)

Vor allem Mutter stellt die Pflege ihrer behinderten Kinder vor schier unuberwind-
bare Herausforderungen. Wahrend es aul3erfamiliare Betreuungsangebote flr
nicht behinderte Kinder inzwischen nahezu flachendeckend gibt, fehlen diese fur
Kinder mit schweren Behinderungen.

Uberdurchschnittlich hoch ist der Anteil der sog. Ein-Eltern-Familien mit Kindern
mit schweren Behinderungen. Die intensive Betreuung und Pflege der Kinder —
meist rund um die Uhr — belasten die Partnerschaft so stark, dass viele Partner-
schaften daher in die Briiche gehen. Meist sind es die Mutter, die die Hauptlast
dann tragen. Belastet durch die Pflegesituation driicken auch Existenzsorgen.

Denkbare Lésungsansatze:

- Ausbau der aulierfamiliaren Betreuungsangebote (siehe auch unter 1)

- Modellhafte Erprobung von qualifizierten Notfall-Betreuungsangeboten,
z.B. ,Notfallmama“ — ein privates Dienstleistungsangebot von Kranken-
schwestern, Erziehern u.a. in Hamburg (http://www.notfallmamas.de)

- Ubertragung des Modells ,Familienhebamme* auf Familien mit behinder-
ten und pflegedurftigen Kindern Uber die ersten Lebensjahre hinaus

- keine Altersbegrenzung beim Projekt ,Starke* fur diese Zielgruppe
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Landesprogramm zur besonderen Unterstitzung beim beruflichen Wie-
dereinstieg der Mutter von Kindern mit schweren Behinderungen

Herausforderung 3: ,,Was tun, wenn mein behindertes Kind krank ist?“
Kinder mit schweren Behinderungen sind haufiger krank als andere Kinder.
Selbst eine ,leichte Erkaltung oder ein Schnupfen® fihrt dazu, dass das Kind
zuhause bleiben muss (z.B. instabiler Gesundheitszustand generell, Anste-
ckungsgefahr fur andere Kinder mit Behinderungen). Oder sie mussen aufgrund
ihrer Behinderung auch flr einen langeren Zeitraum ins Krankenhaus — und die
Eltern mussen ihr Kind dort begleiten. Die Anzahl der Arbeitstage, an denen be-
rufstatige Eltern Anspruch auf das sog. ,Kinderkrankengeld“ nach

§ 45 Abs. 2 SGB V haben, wird der besonderen Bedarfslage der Eltern nicht
gerecht.

Denkbare Lé6sungsansatze
- .Kinderkrankengeld“ ohne zeitliche Obergrenze
- Fehlzeiten aufgrund der Betreuung kranker bzw. pflegebedurftiger behin-
derter Kinder darf kein Kiindigungsgrund sein (Ubertragung vergleichba-
rer Rechte schwer behinderter Arbeithehmer auf die Eltern)

Herausforderung 4: ,,Der ewige Kampf um Windeln, Hilfsmittel & Co.*
»Wir missen immer nur kampfen, kampfen, kampfen. Wir missen nicht nur
einen Antrag stellen, sondern viele. Und dann werden notwendige Hilfen abge-
lehnt und wir mussen Widerspruch und Klage einreichen. Wir missen doku-
mentieren, Nachweise fuhren. Das kostet so viel Kraft und macht marbe.” (Zitat
einer Mutter)

Beispiel Windeln (Inkontinenzartikel). Nach § 33 SGB V haben Versicherte An-
spruch auf Hilfsmittel, soweit diese im Einzelfall erforderlich sind und missen
dazu — am Beispiel Windeln — eine Zuzahlung von maximal 10 Euro leisten. Seit
2007 haben die Krankenkassen zur Sicherstellung der Wirtschaftlichkeit diese
Leistungen ausgeschrieben mit der Folge, dass Anbieter mit der jeweiligen
Krankenkasse die Inkontinenzartikel liefern und daflr pauschal verguitet wer-
den. Die zwischen Krankenkasse und Lieferant vereinbarten Pauschalen rei-
chen jedoch nicht aus, um Menschen mit schweren Behinderungen ,ausrei-
chend, zweckmalig, wirtschaftlich und notwendig“ zu versorgen.

Lieferanten verlangen daher von den Betroffenen, einen ,,Qualitdtszuschlag” zu
zahlen, wenn die Standardversorgung nicht ausreicht. Dieser sog. ,Qualitatszu-
schlag® liegt monatlich teilweise bei 90 Euro und mehr. Hinweise der Betroffe-
nen, dass im Einzelfall die Passform nicht stimmt, der Klebestreifen zu schwach
ist, der Rucknasseschutz zu Hautproblemen und Dekubitus fihren konnte oder
aufgrund der Saugleistung haufiger die Windeln gewechselt werden miissen —
auch nachts — und dadurch die Nachtruhe des Betroffenen und des pflegenden
Familienangehdrigen gestort wird, reichen nicht aus. In Einzelfallen wird sogar
das Fuhren eines sog. , Trinkprotokolls® verlangt, um die Saugkraft der Windeln
zu beweisen. Dies empfinden die Betroffenen und ihre Familien entwirdigend
und zutiefst belastend.

Vielfach zahlen die Familien stillschweigend einen ,Qualitatszuschlag®, da ihnen
die Kraft fur den Rechtsweg fehlt.
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Die SWR-Sendung ,Zur Sache Baden-Wurttemberg“ am 9. April 2015 berichte-
te ausfihrlich in dem Beitrag ,Geizige Krankenkassen?“ (abrufbar in der SWR-
Mediathek unter http://swrmediathek.de/player.htm?show=8e6597 10-deef-
11e4-8c4c-0026b975f2€6)

Denkbare Lésungsansatze:
- Zeitnahe bedarfsgerechte Versorgung mit den erforderlichen Hilfsmitteln,
ggf. unter Einbeziehung eines Ombudsmannes
- Im Einzelfall rasches Eingreifen der Aufsichtsbehoérde

Herausforderung 5: ,,Antrag auf Erteilung eines Antragformulars ...“
Betroffene klagen Uber den hohen Zeitaufwand fur die Antragstellung notwendi-
ger Hilfen. Es ist die Aufsummierung der einzelnen Leistungen in einem zer-
splitterten Hilfesystem mit unterschiedlichen Zugangsvoraussetzungen, der Zeit
und Kraft kostet. In einer Studie hat die Bertelsmann-Stiftung im Jahr 2007 den
Blrokratie-Aufwand von Eltern behinderter Kinder auf 40 Stunden / Jahr ermit-
telt.

Denkbare Lésungsansatze:
- Mehr Vertrauen in die pflegenden Angehdrigen und Verzicht auf aufwan-
dige Antrag- und Dokumentationsverfahren

Herausforderung 6: fehlende Barrierefreiheit

Ob Arztbesuch oder ein Stadtbummel mit der Familie oder Freizeitaktivitaten —
die fehlende barriererefreie Infrastruktur erschwert die Teilhabe am Leben in
der Gemeinschaft. Ebenso fehlen barrierefreie und bezahlbare Wohnungen. Als
besonders extrem und belastend empfinden die betroffenen Familien das Feh-
len von ,Toiletten fir alle“, d.h. Rollstuhltoiletten, die auch mit Wickeltischen fiir
erwachsene Menschen ausgestattet sind. Selbst in Stuttgart gibt es keine einzi-
ge offentliche ,Toilette fur alle®.

Denkbare Lésungsansatze:
- Kampagne fur eine umfassende Barrierefreiheit
- Vorbildfunktion des Landes bei der Verbesserung der Barrierefreiheit
- Umsetzung des Modells ,Toiletten fur alle” (Projekt der Stiftung ,Leben
pur® in Bayern nach dem Vorbild ,changing places” in Gro3britannien
http://www.changing-places.org/ )

Herausforderung 7: ,,Was geschieht, wenn wir Eltern als Pflegende ausfal-
len?“

Die Sorge begleitet Mutter und Vater lebenslanglich: Was passiert, wenn wir als
Pflegende ausfallen? Damit geht einher die Frage nach Entlastung im Alltag
und der ,Auszeit von der Pflege” bis hin zu Hilfestellungen bei der Pflege.

,Loslassen? Niemand kann unsere Tochter so gut pflegen wie wir!l“

Eine Studie der Uni Hannover im Jahr 2011 geht davon aus, dass etwa 60 Pro-
zent aller Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung im fortgeschrit-
tenen Erwachsenenalter mit ihren hochaltrigen Eltern, einem Elternteil oder an-
deren Angehdrigen in einem gemeinsamen Haushalt leben. Trotz des stetigen
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Ausbaus der betreuten Wohnformen fur Menschen mit Behinderungen handelt
es sich nicht um eine Minderheit der Betroffenen. Uber Jahrzehnte hat sich das
familiare Betreuungs- und Pflegesetting eingespielt — und fluhrt zur Krise, wenn
durch das zunehmende Alter der Eltern und der Zunahme deren eigener Hilfe-
und Pflegebedurftigkeit eine Veranderung erfolgen muss. Vorkehrungen fur die
»Zeit nach den Eltern“ sind meist nicht getroffen.

Unausgesprochen steht haufig die Erwartung im Raum, dass die nicht behin-
derten Geschwisterkinder die Rund-um-Versorgung des behinderten Geschwis-
terkindes Ubernehmen. Allen Familienmitgliedern ist meist bewusst, dass ,es so
nicht ewig weitergehen kann®. Dennoch zogern viele Familien die Auseinander-
setzung mit der zukiinftigen Wohn- und Lebenssituation des behinderten ,Kin-
des” auf ,spater” hinaus. Hochbetagte Eltern formulieren immer ofter die Erwar-
tung, dass sie gemeinsam mit ihren behinderten Kindern in ein Pflegeheim um-
ziehen. Oder sie erwarten, dass ihre behinderten Kinder in der vertrauten (elter-
lichen) Wohnung lebenslang wohnen und von Einrichtungen und Diensten am-
bulant begleitet werden. Manchmal scheitert das Loslassen auch, weil die zu-
standigen Behdérden bei der Bewilligung der Hilfen deren Notwendigkeit nach-
fragen. Wenn die Krise kommt, ist niemand auf den ,Tag X* vorbereitet — mit
gravierenden Folgen flir die Menschen mit Behinderungen.

Denkbare Lésungsansatze:

- Rechtzeitig mit der personlichen Zukunftsplanung beginnen:

Familien bei der Auseinandersetzung mit Zukunftsfragen begleiten, aufsu-
chende Elternberatung als freiwilliges Angebot der Familienentlastenden
Dienste

- Die aktive Teilhabe der Menschen mit schweren Behinderungen und de-
ren Familien am sozialen und gesellschaftlichen Leben férdern

- Erproben von Modellprojekten eines differenzierten Netzes von aufeinan-
der abgestimmten und koordinierten Unterstitzungsangeboten fir ,Kin-
der®, ,Geschwister und ,Eltern®, ggf. auch gemeinsame Betreuungs- und
Unterstiutzungsangebote fir ,Eltern und Kinder*

- Lebenssituation der alter werdenden Menschen mit schweren Behinde-
rungen und deren Eltern / Familie mehr in den Mittelpunkt holen, um ge-
eignete Konzepte und MalRnahmen entwickeln zu kdnnen

- Modellprojekte fir die Schnittstelle Behindertenhilfe (Eingliederungshilfe)
und Altenhilfe entwickeln

Herausforderung 8: Beratung durch Pflegestiitzpunkte

Pflegestitzpunkte sollen zentrale Anlaufstellen fur Pflegebedurftige und ihre An-
gehorige sein, in denen sie kompetente und umfassende Auskinfte und Bera-
tung rund um das Thema Pflege erhalten kdnnen. Die Ruckmeldungen unserer
Mitgliedsfamilien zeigen, dass die meisten Pflegestlitzpunkte die Erwartungen
der Menschen mit schweren Behinderungen nicht erfullen kénnen.

Kritisiert wird haufig, dass die Pflegestitzpunkte unter ,Angebote flir Senioren”
aufgelistet sind, viele Hilfeangebote der Behindertenhilfe kaum kennen und Be-
troffene an die Behinderteneinrichtungen vor Ort oder an Selbsthilfeverbande
verweisen.
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Denkbare Lésungsansatze:
- Spezielle — ggf. Uberregional tatige - Pflegestitzpunkte flr die pflegebe-
darftigen behinderten Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen (vgl. Ham-
burger Modell ,,Pflegestlitzpunkt fir Kinder mit Behinderung®)

Angebote der vorhandenen Pflegestitzpunkte starker als bislang auf die
Zielgruppe Menschen mit Behinderungen ausrichten (Minimum: umfang-
reiche Basisinformationen sammeln und weitergeben, bessere Einbezie-
hung der Selbsthilfe behinderter Menschen)

3. Genigt der derzeitige Pflegebediirftigkeitsbegriff zur Beschreibung des
Hilfebedarfs von Menschen mit geistiger und seelischer Behinderung?
Wenn nein, ist davon auszugehen, dass der kiinftige Pflegebediirftigkeits -
begriff das Problem l6st?

Der derzeitige Pflegebedurftigkeitsbegriff orientiert sich stark an Handreichun-
gen direkt am Menschen. Er ist zu wenig teilhabeorientiert. Das starre Zeitkon-
zept fur die einzelnen Verrichtungen werden den Bedarfen der Pflegebedurfti-
gen nicht gerecht. Insofern verspricht die geplante Anderung von drei auf flinf
Pflegestufen eine groRRere Differenzierung beim Hilfebedarf.

Wenn die Vorgabe der budgetneutralen Umstellung das Leitmotiv der Reform
bleibt, wird der erhoffte Erfolg durch einen neuen Pflegebedurftigkeitsbegriff
Makulatur werden. Verbesserungen in der Pflege bedeuten mehr Zeit (und da-
mit mehr Leistung, mehr Personal, mehr Geld).

4. Werden zusatzliche Bedarfe bei der Pflege von Menschen mit Behinderun-
gen von den Sozialversicherungen hinreichend beriicksichtigt?
Welche finanziellen Verbesserungen ergeben sich durch das erste
Pflegestarkungsgesetz? Sind diese Verbesserungen ausreichend?
Wo besteht weiterer Reformbedarf im leistungsrechtlichen Bereich?

Pflegezeitgesetz

Das sog. Pflegeunterstitzungsgeld als Lohnersatzleistung ist — vergleichbar mit
dem Kinderkrankengeld — ein wichtiger Baustein. Voraussetzung ist die ,akute
Pflegesituation“, um nach plétzlichem Eintreten eines Pflegefalles handeln zu
kénnen.

Die Pflege behinderter Menschen ist jedoch eine Langzeitaufgabe. Daher rei-
chen die Verbesserungen im Pflegezeitgesetz nicht.

Familienpflegezeitgesetz

Die Reduzierung der Arbeitszeit ist auf maximal zwei Jahre begrenzt. Da die
Pflege behinderter Menschen eine Langzeitaufgabe ist, verbessert das Gesetz
nicht die Pflegesituation der Familien mit behinderten Kindern.

Unzureichende Absicherung pflegender Angehorigen — Reformbedarf
Fur pflegende Angehdrige, die nicht mehr als 30 Stunden / Woche berufstatig
sind, Ubernimmt die Pflegekasse die Rentenbeitrage je nach Pflegestufe. Die
wochentliche Pflegezeit ist begrenzt. Die Rentenbeitrage sind zu niedrig, um
damit eine angemessene finanzielle Absicherung im Alter zu erwerben.
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Beispiel:

Pflegestufe Ill, Mindestpflegeumfang von 28 Stunden / Woche (zugleich die
Hochststufe fur die Rentenbeitragszahlung)

Die Pflegeperson erwirbt fiir ein Jahr Pflege eine Rente von 20,83 Euro/Monat
Quelle: http://www.deutsche-
rentenversicherung.de/Allgemein/de/Navigation/1_Lebenslagen/03_Familie_un
d_Kinder/01_Informationen_zur_Rente/03_Angehoerige_pflegen/Angehoerige__
pflegen_node.html

Mébgliche Lésungsansiétze
- Berucksichtigung der gesamten Zeit, die die Pflegepersonen aufwenden
- Angemessene Erhohung der Rentenbeitragszahlungen

(oder weitergehend: Gehaltszahlung an Pflegende)

Entlastung durch 1. Pflegestarkungsgesetz

Echte Verbesserungen bringen die Ausweitung der Verhinderungspflege (§ 39
SGB Xl), der Kurzzeitpflege (§ 42 SGB Xl) und deren gegenseitige Deckungsfa-
higkeit in bestimmtem Umfang. Hilfreich sind ferner die Erh6hung der Betrage
fur die wohnumfeldverbessernden MalRnahmen (§ 40 Abs. 4 SGB XI) sowie die
zusatzlichen Betreuungs- und Entlastungsleistungen (§ 45 b SGB XI).

Eine Herausforderung bleibt jedoch derzeit die Schnittsstellenproblematik zur
Eingliederungshilfe nach SGB XIlI, vor allem bei der Finanzierung der sog. Sta-
tionaren Kurzzeitunterbringung. Eltern bendétigen das ganze Jahr Gber Entlas-
tung. Massen nun fur die Stationdre Kurzzeitunterbringung in den Sommerferi-
en die kompletten noch nicht verbrauchten Leistungen der Pflegeversicherung
eingesetzt werden, obwohl diese im Herbst noch zur Entlastung bendtigt wer-
den? Hier besteht ein klassischer Konflikt mit dem Sozialhilfetrager.

Mébglicher Lésungsansatz

Zum Jahresende nicht verbrauchte Leistungen der Pflegeversicherung kénnen
vom Sozialhilfetrager zur Mitfinanzierung der Kurzzeitunterbringung verein-
nahmt werden.

Noch ungelost: Pflege in betreuten Settings UND im Elternhaus

Im Unterschied zur Altenhilfe ist es gang und gabe, dass pflegebediirftige Men-
schen z.B. in einem Wohnheim leben und an den Wochenenden und Ferien zu-
hause bei den Eltern. Sofern die Leistungen der Pflegeversicherung in der am-
bulanten oder stationaren betreuten Wohnform noch nicht verbraucht , kdnnen
die pflegenden Angehdrigen Leistungen der hauslichen Pflege flr die Zeit, in
der zu Pflegende zuhause ist, erhalten. Fur Angehdrige bedeutet dies auch eine
Anerkennung ihrer Pflegeleistung.

Mébglicher Lésungsansatz
Klarstellung im SGB XI, dass fur diesen Personenkreis zusatzliche Leistungen
der Pflegeversicherung flr die Betreuung und Pflege zuhause bereit stehen.
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5. Brauchen pflegebediirftige Menschen mit geistiger oder seelischer Behin-
derung besondere stationare Einrichtungen?

Nach der UN-Behindertenrechtskonvention entscheiden Menschen mit Behin-
derung selbst, wo, wie und mit wem sie wohnen wollen. Unter Beachtung die-
ses Wunsch- und Wabhlrechtes gilt ein ,sowohl als auch®.

Viele Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen leben in betreu-
ten Wohnformen im Rahmen der Eingliederungshilfe. Die Eingliederungshilfe
umfasst Pflege, da diese die Basis flir die Teilhabe am Leben in der Gemein-
schaft ist. Das ist gut so. Fur die Betroffenen ist wichtig, dass sie — z.B. durch
Erreichen des Rentenalters — aus ihrem bisherigen Wohnsetting nicht gedrangt
werden. Stationare Wohnangebote mussen sich an die Bedarfe der Bewohne-
rinnen und Bewohner anpassen. Manche wollen lieber mit gleichaltrigen Men-
schen zusammenleben, andere moégen generationenlibergreifendes Wohnen.

6. Welche Strukturen oder UnterstiitzungsmaBnahmen sind fir eine gute Pfle-
ge von Menschen mit Behinderung vor Ort denkbar, vor allem im Hinblick
auf einen inklusiven Ansatz?

Entscheidend ist eine umfassende Barrierefreiheit beim Wohnen und des Umfel-
des. Dazu bedarf es einer verlasslichen Unterstitzung und Begleitung im Alltag
durch einen Mix der unterschiedlichen Fachkrafte (z.B. Erzieher, HEP, Kranken-
schwestern, Padagogen). Freiwillige Helfer sind kein Ersatz sondern nur eine Er-
ganzung. Wer rund um die Uhr auf Hilfe angewiesen ist, braucht die Verlasslich-
keit, dass immer dann, wenn der Bedarf besteht, Hilfe moglich ist.

7. Wird das Ordnungsrecht des Landes Baden-Wiirttemberg mit dem Wohn-,
Teilhabe- und Pflegegesetz (WTPG) den besonderen Anforderungen fiir die
Pflege von Menschen mit Behinderungen gerecht?

Bislang liegen noch wenige Praxiserfahrungen mit dem WTPG vor. Allerdings
sind nach wie vor die Verunsicherung bzgl. der Anwendung des WTPG grof3.
Ganz schwierig ist es, die Anforderungen des Ordnungsrechts mit denen des
Leistungsrechts (Eingliederungshilfe nach SGB XllI) in Einklang zu bringen.

Immer wieder beklagen Menschen mit Behinderungen und deren Familien, dass
manche Anforderungen der Heimaufsicht nicht mit dem Normalitatsprinzip in Ein-
klang zu bringen ist, vor allem im Bereich Hygiene (z.B. Dienstkleidung).

8. Missen professionelle Pflegekrafte fiir die Pflege von Menschen mit Behin-
derungen besonders ausgebildet werden?
Inwieweit braucht es eine Akademisierung?

In der Eingliederungshilfe hat sich der Mix der unterschiedlichsten Berufsgruppen
bewahrt. Erzieher und Heilerziehungspfleger sind unverzichtbarer Bestandteil
dieses Mix. Zusatzlich bedarf es — je nach Behinderungsart — Pflegefachkrafte.
Zu Kklaren ist, welche Aufgaben der medizinischen Behandlungspflege in welchem
Umfang auf welche Berufsgruppe delegiert werden kénnen.
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Im Alltag wichtig ist, dass es ausreichend und qualifiziertes Personal in der Be-
treuung gibt. Fir die Qualitat entscheidend ist zudem Kontinuitat (Stichwort Be-
zugspersonen). Eine Akademisierung ist in der Betreuung vor Ort nicht erforder-
lich.

Stuttgart, 18. Mai 2015
gez. Jutta Pagel-Steidl
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