SELBSTHILFE

Forderungen der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und

ihren Angehorigen e.V. (BAG SELBSTHILFE)
zur Bundestagswahl 2009

I. Gesundheitspolitik

1. Solidarisches Gesundheitssystem

Die BAG SELBSTHILFE fordert ein solidarisches Gesundheitssystem, in welchem der
Bedarf von chronisch kranken und behinderten Menschen angemessen beriicksichtigt
und die fiir ihre Behandlung notwendigen Kosten ausgeglichen werden. Die Politik der
letzten Jahre war eher durch Leistungsausgrenzungen und hohere Zuzahlungen gepragt,
anstatt alle Biirgerinnen und Biirger entsprechend ihrer Leistungsféahigkeit an der Finan-
zierung des Gesundheitssystems zu beteiligen. Insbesondere chronisch kranke und be-
hinderte Menschen sind von dieser Entwicklung in iiberdurchschnittlichem Maf3e betrof-
fen, da ihre Einkommens- und Vermdgenssituation oftmals schwierig ist: So haben bei-
spielsweise 35 Prozent der allein lebenden Menschen mit Behinderungen im Alter zwi-
schen 25 bis 45 ein Einkommen von unter 700 €. Zugleich sind chronisch kranke und
behinderte Menschen nicht im iiblichen Sinne ,,heilbar, sondern auf dauernde und um-
fassende Versorgung angewiesen. Insofern ist der Zustand unhaltbar, dass diese Men-
schen zunehmend Zuzahlungen leisten miissen fiir Leistungen, die ihren individuellen
Bedarfen entsprechen. So widersprechen etwa die Regelungen zur Ausschreibung,
Auswahl und Aufzahlung bei Hilfsmitteln dem grundgesetzlich abgesicherten und in
SGB IX verankerten Wunsch- und Wahlrecht von Menschen mit Behinderungen und
chronischen Krankheiten und konnen zu erheblichen Mehrbelastungen fiihren.

Die Schaffung des Gesundheitsfonds wird von der BAG SELBSTHILFE insgesamt kri-

tisch gesehen. Dies gilt insbesondere fiir die Ermoglichung von Zusatzbeitrdgen, wenn
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die Krankenkassen mit den ihnen aus dem Fonds zugewiesenen Mitteln nicht auskom-
men. Letztlich erfordert ndmlich das Solidarprinzip in der Krankenversicherung, dass
der allgemeine Beitragssatz so festgelegt wird, dass Zusatzbeitrage vermieden werden.
Zusatzbeitrage verschirfen die Benachteiligung chronisch kranker und behinderter Men-

schen in der gesetzlichen Krankenversicherung und sind deshalb abzulehnen.

2. Morbiditatsorientierter Risikostrukturausgleich

Zwar wird die Einflihrung eines morbiditatsorientierten Risikostrukturausgleiches unter
den Krankenkassen im Grundsatz von der BAG SELBSTHILFE begriif3t. Allerdings
birgt die aktuelle Ausgestaltung des Risikostrukturausgleichs die gro3e Gefahr einer
Verschlechterung der Versorgung fiir viele chronisch kranke und behinderte Menschen.
Anstatt einer Abbildung des Morbidititsspektrums der Bevolkerung in einem fairen
Ausgleichsverfahren fiihrt die bislang gewéhlte Ausgleichssystematik zu einer nicht
sachgerechten Auswabhl privilegierter Erkrankungen und zur Ausgrenzung anderer Er-
krankungen.

Die willkiirliche Begrenzung des Ausgleichs auf 80 Krankheiten ist jedenfalls in keiner
Weise geeignet, die Gesamtheit chronischer Krankheiten wirklich abzubilden. Unver-
standlich ist, dass wichtige chronische Erkrankungen wie Psoriasis oder Asthma bron-
chiale in bestimmten Schweregraden nicht zu den nach § 31 RSAYV relevanten Krank-
heiten zdhlen sollen. Auch seltene chronische Krankheiten finden bislang keine Bertick-
sichtigung im morbiditétsorientierten Risikostrukturausgleich, so dass diese Erkrankun-
gen bei den Krankenkassen zum Kostenrisiko werden. Insofern muss befiirchtet werden,
dass die Kassen auf lange Sicht bei Patienten, welche unter den im Morbiditétsorientie-
ren Risikostrukturausgleich nicht beriicksichtigten Krankheiten leiden, im Versorgungs-
geschehen benachteiligen. Nach Auffassung der BAG SELBSTHILFE wire fiir eine
reprasentative Abbildung des Krankheitsgeschehens eine Zahl von mindestens 200 bis
300 Erkrankungen erforderlich. Die entsprechende Vorschrift in § 31 RSAV muss drin-

gend gedndert werden.
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3. Verabschiedung des Priaventionsgesetzes

Es ist nach wie vor dringend notwendig, die Privention von Krankheiten als gesamtge-
sellschaftliche Aufgabe aufzufassen. Pravention, Kuration und Rehabilitation sind inso-
weit keine Gegensatzpaare, sondern sind unabdingbare Bestandteile einer umfassenden
Versorgung der Patienten. Insoweit wird seitens der BAG SELBSTHILFE gefordert, das
bereits seit langem geplante Praventionsgesetz alsbald zu verabschieden und hierbei in-
sbesondere die Bedarfslagen chronisch kranker und behinderter Menschen mit einzube-
ziehen. Dies bedingt, dass Priavention nicht nur auf die Verhiitung von Krankheiten bei
Gesunden verkiirzt werden darf, sondern auf die Situation aller Biirgerinnen und Biirger
ausgerichtet sein muss. Settingansitzen ist dabei klar der Vorzug gegeniiber verhaltens-

praventiven Ansdtzen zu geben.

4. Stiarkung der kollektiven und individuellen Patientenrechte

Die Mitarbeit der Patientenorganisationen im Gemeinsamen Bundesausschuss (GBA),
beim Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG) und in
anderen Gremien des Gesundheitswesens hat gezeigt, dass eine Beteiligung von Patien-
tenvertreterinnen und -vertretern wichtige Impulse setzen kann, um eine patientenorien-
tierte Versorgung zu gestalten und um Unter- oder Fehlversorgungen im Gesundheits-
wesen abzubauen oder zu vermeiden. Selbst Personen, welche einer Patientenbeteili-
gung zundchst kritisch gegeniiberstanden, haben inzwischen die Bedeutung der Mitar-
beit anerkannt und festgestellt, dass hier diese nicht zu einseitiger, kostensteigernder
Interessenvertretung gefiihrt hat, sondern zu einer verbesserten Steuerung des Gesund-
heitssystems. Seitens der BAG SELBSTHILFE wird deswegen gefordert, die Beteili-
gungsmoglichkeiten chronisch kranker oder behinderter Menschen auszuweiten; dies
betrifft insbesondere die verpflichtende Beteiligung von Patientenorganisationen beim
Abschluss von Strukturvertrdgen (Vertrdge zur integrierten Versorgung, DMP-Vertrige)

und der finanziellen Bewertung &rztlicher Leistungen im Bewertungsausschuss der Arz-
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te und Krankenkassen. Ferner wird gefordert, den nach § 140 f SGB V maf3geblichen
Patientenorganisationen ein umfassendes Mitberatungsrecht in den Gremien zur Rege-
lung der Hilfsmittelversorgung zu ermdglichen. Dies betrifft insbesondere die Beteili-
gung an dem zur Zulassung der Leistungserbringer vorgesehenen Priqualifizierungsver-
fahren nach den §§ 127, 128 SGB V.

In den Bereichen, in denen die nach § 140 f SGB V mafigeblichen Patientenorganisatio-
nen bereits iiber ein Mitberatungsrecht verfligen, sollte dieses Recht dahingehend aus-
gebaut werden, dass den Patientenvertreterinnen und -vertretern ein Mitbestimmungs-
recht in Verfahrensfragen gewihrt wird. Die bisherige erfolgreiche Arbeit der Patien-
tenorganisationen ldsst eine solche Ausweitung notwendig erscheinen. Denn in der 6f-
fentlichen Wahrnehmung wird die von anderen getroffene Entscheidung nur als Ent-
scheidung des Gemeinsamen Bundesausschusses aufgefasst, so dass die Patientenvertre-
ter letztendlich fiir die Entscheidung anderer in Haftung genommen werden. Dann miis-
sen jedoch die Patienten zumindest auf den Ablauf des Verfahrens Einfluss ausiiben

konnen.

Auch die individuellen Patientenrechte bediirfen der Starkung: So richtet sich derzeit
noch die Haftung des Arztes ausschlieSlich nach den im BGB geregelten Vorschriften
iiber den Dienstvertrag. Dies bedeutet, dass bei Schlechtleistung der allgemeine Sorg-
faltsmafstab der im Verkehr erforderlichen Sorgfalt nach § 276 BGB gilt, welcher dann
iiber Richterrecht konkretisiert wird. Fiir Patienten ist damit nicht erkennbar, wie sich
dieser Sorgfaltsmalstab im einzelnen Fall genau bestimmt. Unklar ist ferner, wie der Pa-
tient liberhaupt erfahren kann, was der Arzt konkret in seinem Fall veranlasst hat; hier-
zu wire es notwendig, als Patient Einsicht in die Krankenunterlagen zu nehmen. Dies ist
jedoch nach wie vor gesetzlich nicht geregelt. Zudem ist nach wie vor nicht gesetzlich
geregelt, welche Anforderungen an eine wirksame Einwilligung in einen Heileingriff
bzw. die entsprechende vorherige Aufklarungen zu stellen sind.

Insgesamt fehlt es damit sowohl an einer klaren Kodifikation dieser Fragen als auch an
deutlichen Verfahrenserleichterungen zugunsten der Patienten. Zwar hat die Rechtsspre-
chung verschiedene Fragen in zahlreichen Gerichtsentscheidungen entschieden, die

Richter sind jedoch in anderen Féllen an diese Entscheidungen nicht gebunden; anders
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ist dies mit gesetzlichen Regelungen. Nur hier besteht die hinreichende Rechtsverbind-
lichkeit, um tatsdchlich Rechtssicherheit zu schaffen. Andernfalls sind die Patienten auf
die Beschreitung eines unter Umstidnden langwierigen und kostenintensiven Rechtswe-
ges verwiesen.

Insoweit wird seitens der BAG SELBSTHILFE dringend gefordert, das ebenfalls bereits

seit langem diskutierte Patientenrechte-Gesetz ziigig zu verabschieden.

5. Bessere finanzielle Dotierung der ,,sprechenden* Medizin

Es gibt schon eine lang anhaltende Diskussion {iber eine patientenorientierte Weiterent-
wicklung der medizinischen Versorgung, die tatsidchlich auf eine Verbesserung der Zu-

sammenarbeit von Arztin und Arzt mit den Patientinnen und Patienten abstellt.

Die medizinische Versorgung, als Herzstlick der gesundheitlichen Versorgung, ist schon
seit Jahrzehnten durch die Erfolge der wissenschaftlichen und technologischen Weiter-
entwicklung geprégt, dass auch schon seit Jahrzehnten eine stérkere Orientierung auf die

Patientinnen und Patienten durch eine ,,sprechende Medizin* gefordert wurde.

Mit dem Konzept der ,,partizipativen Entscheidungsfindung® ist in den letzten Jahren
nun wissenschaftlich belegt worden, dass die gemeinsame Entscheidungsfindung in der
gesundheitlichen Versorgung ebenfalls eine deutliche Verbesserung der Versorgung er-
reicht. Diesem Ansatz der ,,partizipativen Entscheidungsfindung muss nun allerdings

noch in der Wirklichkeit der Versorgung insgesamt Geltung verschafft werden.

Das derzeitige System der Honorierung wird jedoch diesem Ziel nicht gerecht; personli-
che Zuwendung des Arztes gegeniiber seinem Patienten kann derzeit nicht angemessen
verglitet werden. Gerade bei chronischen Krankheiten sind jedoch psychosomatische
Faktoren oft entscheidend fiir den Verlauf der Krankheit; deren Vorliegen kann jedoch
nur im gemeinsamen personlichen Gespriach zwischen Arzt und Patient herausgefunden

werden. Daher wird seitens der BAG SELBSTHILFE gefordert, angemessene Vergii-



tungsformen in Zusammenarbeit mit den Patientenorganisationen zu entwickeln, welche

geeignet sind, dem Ziel einer ,,sprechenden‘ Medizin niher zu kommen.

6.

Hilfsmittelversorgung

Die Neuregelungen der Hilfsmittelversorgung im GKV-Wettbewerbsstarkungsgesetz in

den §§ 33 und 127 SGB V gefdhrden die Versorgung von Menschen mit Behinderung

und sind daher dringend korrekturbediirftig.

a)

b)

Die gesetzgeberische Regelung , einerseits die Leistungspflicht der Krankenkas-
sen zur Versorgung mit Hilfsmitteln bei durchgefiihrten Ausschreibungen aus-
schlieBlich auf den Vertragspartner derselben zu begrenzen, mit dem die Kran-
kenkasse einen Vertrag nach § 127 Abs. 1 SGB V geschlossen hat, andererseits
die Preise der Leistungen nach § 126 Abs. 2 SGB V am niedrigsten Preis zu
orientieren, ist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE abzulehnen.

Das niedrigste Preisangebot beinhaltet immer die Gefahr, dass es einer Misch-
kalkulation entstammt, bei der Patienten mit hohem Versorgungsaufwand nicht
hinreichend berticksichtigt wurden. Die damit verkniipfte Monopolisierung der
Leistungserbringung wird zwangsldufig zu einer Verschlechterung der Versor-
gung bzw. zu einem weiteren Abdriangen der GKV-Versicherten in den aufzah-
lungspflichtigen Versorgungsbereich fiihren. Die Monopolstellung wohnortfer-
ner iiberregionaler Anbieter steht nicht nur einer bedarfsgerechten Versorgung,
sondern auch dem Anliegen einer Wettbewerbsorientierung entgegen. Die Zer-
storung gewachsener wohnortnaher Angebote und die Abschaffung der Wunsch-
und Wahlrechte der Versicherten sind fiir die BAG SELBSTHILFE nicht akzep-
tabel.

Auch die Einfiihrung von Ausschreibungen im Rahmen der Hilfsmittelversor-

gung (§ 127 SGB V) wird von der BAG SELBSTHILFE strikt abgelehnt.
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Akzeptabel ist ein derartiges Instrument allenfalls fiir einige wenige eindeutig
standardisierte Mengenprodukte, bei denen keinerlei Anpassung oder Einwei-
sung erfolgen muss und bei denen auch Reparaturkosten nicht anfallen.

In allen tibrigen Fillen, insbesondere bei aufwendigen, individuellen auszuge-
staltenden Hilfsmitteln, sind Ausschreibungen ungeeignet und gefdhrden letz-
tendlich den individuellen Anspruch auf Hilfsmittelversorgung nach § 33

SGB V.

Die nun beschlossenen Regelungen sind daher aus Sicht der BAG SELBSTHIL-
FE auf standardisierte Massenprodukte zu beschrinken. Zumindest ist eine Rege-
lung zu erginzen, wonach die gesetzlichen Krankenkassen zunédchst durch Mo-
dellvorhaben nach § 63 SGB V zu iiberpriifen haben, ob und unter welchen Be-
dingungen iiber allgemeine Ausschreibungen eine bedarfsgerechte Versorgung

sicher gestellt werden kann.

Aus der Sicht der BAG SELBSTHILFE sind die angesprochenen Verschlechterungen
der Versorgung mit Hilfsmitteln umgehend wieder zuriickzunehmen. Die Versuche mit
diesen gesetzlichen Verdnderungen die Preisgestaltung fiir Hilfsmittel effizienter zu
machen sind gescheitert; die Reformen werden auf Kosten der betroffenen Menschen
gemacht. Die BAG SELBSTHILFE fordert daher die Riickbesinnung auf eine qualitéts-

orientierte Versorgung mit Hilfsmitteln.

7. Intransparenz der Arzneimittelversorgung

Die kontinuierlichen Steigerungsraten der Ausgaben der gesetzlichen Krankenkassen bei
der Arzneimittelversorgung haben dazu gefiihrt, dass in regelméaBigen Absténden die
Regelungen zur Verordnung und vor allem Kostenerstattung von Arzneimitteln verdn-

dert wurden.

Menschen mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen sind dabei iiberproportio-

nal von den stindigen Verdanderungen betroffen, welche in der Regel zum Zwecke der
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Kosteneinsparung eingefiihrt werden und sich aus diesem Grunde meist negativ auf die
Versorgung der Betroffenen auswirken. Die Vielzahl an Neuregelungen und vor allem
an unterschiedlichen Verfahrensweisen in der Arzneimittelversorgung bei verschiedenen
Krankenkassen haben zur Folge, dass die Frage, welche Anspriiche die betroffenen
chronisch kranken und behinderten Menschen haben, immer wieder neu geklért werden
muss und deshalb die Rechtslage fiir die Betroffenen weder vorhersehbar noch nach-
vollziehbar ist. Dies fiihrt zu einer starken Verunsicherung der ohnehin durch die
Krankheit bereits belasteten Menschen; gleichzeitig konnen die Betroffenen kaum ab-
schétzen, ob ein Widerspruch oder eine Klage gegen die Entscheidung der Krankenkas-
se sinnvoll ist, da durch die stdndig wechselnden Regelungen keine gefestigte Recht-
sprechung entstehen kann, aufgrund derer die Betroffenen die ihnen durch einen Prozess
entstehenden Risiken abschétzen konnten. Verschérft wird das Problem zurzeit noch
durch die Einfiihrung der Rabattvertrige und die dadurch anhéngigen Rechtsstreitigkei-
ten vor den Sozialgerichten. Hiernach ist weder fiir Selbsthilfeorganisationen noch fiir
den einzelnen Patienten erkennbar, wie sich die Versorgung in Zukunft bei den einzel-

nen Krankenkassen gestalten wird.

Die BAG SELBSTHILFE fordert deshalb eine dringende Umgestaltung der Arzneimit-
telversorgung. Dabei sind folgende Grundsétze aus Sicht der BAG SELBSTHILFE zu

beachten:

» Erforderlich ist eine eindeutige und rechtsklare Regelung zur Erstattungsfihigkeit
von Arzneimitteln, welche fiir chronisch kranke und behinderte Menschen nachvoll-
ziehbar und hinreichend bestimmt formuliert ist. Es muss deutlich werden, dass die
Krankenkassen nach wie vor verpflichtet sind, die Kosten fiir notwendige Arzneimit-

tel zu erstatten.

* Zuzahlungsregelungen bei Arzneimitteln sind auf wenige Ausnahmen zu beschrin-
ken; insbesondere bei Menschen mit geringem Einkommen ist zu regeln, dass chro-

nisch kranke und behinderte Menschen von den Zuzahlungen befreit werden.
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* Die Regelungen zur Arzneimittelversorgung sind so zu gestalten, dass den Kranken-
kassen kein Spielraum bleibt, die Versorgung mit notwendigen Arzneimitteln als

Wettbewerbsinstrument einzusetzen.

8. Regelungen zum Off-Label-Use von Arzneimitteln

Nachdem nunmehr das Verfahren fiir den Off-Label-Use (Verordnung von Arzneimit-
teln auBBerhalb ihres zugelassenen Anwendungsbereichs) in § 35 b SGB V neu geregelt
wurde, muss leider festgestellt werden, dass die Bewertungen durch die eingesetzten
Expertengruppen nur schleppend vorangehen. Da die Bewertung einzelner Medikamen-
te und Indikationen sehr zeit- und arbeitsaufwendig ist, wurden bisher nur wenige Me-
dikamente {iberpriift und eine entsprechende Empfehlung auf Aufnahme in die Positivli-
ste gegeniiber dem Gemeinsamen Bundesausschuss ausgesprochen. Damit besteht je-
doch faktisch die sowohl fiir Arzte als auch Patienten bisherige problematische und nur
schwer zu beurteilende Rechtslage weiter fort: Seitens der behandelnden Arzte muss bei
unnoétiger Verordnung eines Off-Label-Medikaments mit Regressforderungen der Kran-
kenkassen gerechnet werden, andererseits kann der medizinisch gebotene, aber unterlas-
senen Einsatz eines Off-Label-Medikaments schwere haftungsrechtliche Konsequenzen
haben. Héaufig empfohlen als Weg aus diesem Dilemma wird deswegen die Ausstellung
eines Privatrezepts mit entsprechender Aufkliarung des Patienten. Damit befindet sich
der Patient wiederum in der schwierigen Entscheidungssituation, entweder Risiken fiir
die eigene Gesundheit einzugehen oder die Behandlungskosten selbst zu tragen. Insbe-
sondere fiir chronisch kranke und behinderte Menschen ist eine solche Belastung unzu-
mutbar; es muss insoweit darauf hingewiesen werden, dass in manchen Bereichen — so
etwa in der Kinderonkologie — fast ausschlielich off-label verordnet werden muss. Hier
muss aus Sicht der BAG SELBSTHILFE nunmehr endlich eine Regelung gefunden
werden, welche den Betroffenen hinreichende Rechtssicherheit gewihrt, dass die Kran-
kenkasse die Kosten fiir die von ihnen benétigten Medikamente iibernimmt. Auflerdem

muss der Off-Label-Use unter dem Gesichtspunkt der Patientensicherheit dringend in
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ein methodisch abgesichertes Verfahren der Arzneimittelanwendung iiberfiihrt werden.

Auch hierzu bedarf es einer klaren gesetzlichen Regelung.

9. Beibehaltung des Werbeverbots fiir verschreibungspflichtige
Arzneimittel und Aufnahme der Selbsthilfegruppen als Fachkreise in

das HWG

Die BAG SELBSTHILFE tritt dafiir ein, dass die Informationslage der Patientinnen und
Patienten durch eine unabhidngige umfassende Informationsplattform zu den Anwen-
dungsmoglichkeiten, Risiken und Kosten von Arzneimitteln verbessert wird. Demgege-
niiber hilt es die BAG SELBSTHILFE fiir geboten, das Werbeverbot fiir verschrei-
bungspflichtige Medikamente beizubehalten. Es besteht keine Notwendigkeit, hier An-
derungen an den bestehenden Regelungen vorzunehmen; dies gilt auch flir den nur
schwer von der Werbung abzugrenzenden Bereich der Information. Sowohl Werbung
und auch subtile Desinformation kénnen zu hoheren Kosten und zu einer Stérung des
Arzt-Patienten-Verhéltnisses fiihren; hierzu gibt es bereits in den USA sowie in Mittel-
und Osteuropa in Zeiten vor dem Beitritt zur Europédischen Union abschreckende Bei-
spiele fiir fehlleitende Arzneimittelwerbung. Stattdessen sollten nunmehr die in § 140
SGB V genannten Selbsthilfe- und Patientenorganisationen als Fachkreise im Sinne des
HWG anerkannt werden. Die von den Selbsthilfeorganisationen geleistete Arbeit ist in-
zwischen allgemein anerkannt und hat ihren gesetzlichen Niederschlag unter anderem in
der Beteiligung der Patientenorganisationen an der Arbeit des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses nach § 140 f SGB V gefunden. Uber diese Arbeit hinaus haben die Selbst-
hilfeorganisationen gegeniiber ihren Mitgliedern auch Beratungsarbeit hinsichtlich der
in threm Indikationsbereich moglichen Therapien zu leisten. Fiir beide Aufgaben ist der
Zugang zu Fachinformationen unbedingt notwendig, insbesondere die Beratungsarbeit

ist andernfalls erheblich erschwert.



SELBSTHILFE

10. Einfithrung eines Studienregisters

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE ist es fiir die Arbeit der Selbsthilfeorganisationen
unbedingt notwendig, ein Studienregister einzurichten. Viele Selbsthilfeorganisationen
unterstiitzen Studien dadurch, dass sie — nach Bewertung der Studienlage durch ihre
wissenschaftlichen Beirdte - Probandenaufrufe organisieren; ferner beraten und infor-
mieren sie ihre Mitglieder iiber Entwicklungen und voraussichtliche Innovationen im
Arzneimittelbereich. Um diese Aufgaben verantwortlich ausiiben zu kénnen, benétigen
die Selbsthilfeorganisationen einen umfassenden Uberblick iiber das Studiengeschehen
in Deutschland. Daher wird seitens der BAG SELBSTHILFE gefordert, dass alle vorlie-
genden Studien — unter Beachtung patentrechtlicher Restriktionen — gemeldet und verof-
fentlicht werden. Diese Verdffentlichungspflicht ist insbesondere im Zusammenhang
mit Bewertungsverfahren beim Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWIG) bedeutsam, damit Bewertungen nicht durch im Nachhinein verof-

fentlichte Studien in Frage gestellt werden.

11.  Finanzierung von Studien durch die Krankenkassen

Derzeit werden die Kosten fiir ein Medikament oder eine Therapie von den gesetzlichen
Krankenkassen nicht iibernommen, wenn entsprechende Studien nicht auf hichster,
sondern lediglich auf einer niedrigeren Evidenzstufe vorliegen. Die Finanzierung der
Studien wird oftmals mit der Begriindung abgelehnt, diese Aufgabe obliege den Phar-
mafirmen; wenn bei diesen kein wirtschaftliches Interesse fiir die Durchfiihrung einer
Studie auf hochster Evidenzstufe besteht, dann werden sie diese nicht finanzieren. Da-
durch ist den Patienten jedoch die Kostenerstattung der fiir sie notwendigen und wichti-
gen Medikamente versagt, obwohl diese unter Umstédnden hinreichende Wirksamkeit
entfalten. Daher wird seitens der BAG SELBSTHILFE gefordert, die Krankenkassen
dahingehend gesetzlich zu verpflichten, die Kosten fiir Studien zu iibernehmen, wenn
aufgrund anderer Studien bei niedriger Evidenzstufe Anhaltspunkte dafiir bestehen, dass

das Medikament oder die Therapie Nutzen im Hinblick auf die Behandlung der Krank-
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heit zeigt. Es wird insoweit darauf hingewiesen, dass der GBA bereits nach geltender
Rechtslage die Kosten fiir eine Studie iibernehmen kann, wenn Hinweise auf die Wirk-
samkeit eines Medikaments auf niedrigerer Stufe vorliegen; dies ergibt sich aus einem
aktuellen Rechtsgutachten des Justiziars des GBAs Gamperl. Eine gesetzliche Regelung
dieser Frage wiirde jedoch fiir alle Beteiligten Rechtsklarheit bringen.

12. Ermifigung des Umsatzsteuersatzes bei Arznei-, Heil- und

Verbandsmitteln

Derzeit besteht in Deutschland ein ermafBigter Steuersatz fiir Tiernahrung und Druck-
werke, demgegeniiber hat der Patient fiir Arznei-, Heil- und Hilfsmittel die volle Um-
satzsteuer zu entrichten. Weswegen hier nach wie vor diese voll besteuert werden, lésst
sich weder nachvollziehen noch sozial rechtfertigen. In anderen européischen Léndern
gilt bereits seit langem ein erméBigter Steuersatz flir Arzneimittel, Grofbritannien ver-
zichtet in diesem Zusammenhang sogar auf die Erhebung der Umsatzsteuer. Nachdem
chronisch kranke und behinderte Menschen von diesem Sachverhalt verstarkt betroffen
sind, wird seitens der BAG SELBSTHILFE gefordert, den Steuersatz flir Arzneimittel

den Vorgaben der anderen europdischen Lander anzupassen.

13.  Integrierte Versorgung

Die BAG SELBSTHILFE hat die Diskussionen um die ,,integrierte Versorgung* immer
grundsétzlich positiv begleitet, da es aus der Sicht der betroffenen chronisch kranken
und behinderten Menschen stets wichtig war, Schnittstellenprobleme in der Versorgung
durch die Einbeziehung von ambulanter Behandlung zu 16sen und insoweit sektorales

Denken aufzuldsen.

Dabei darf jedoch nicht verkannt werden, dass seitens der Leistungserbringer oftmals

Ziel einer Verbesserung der integrativen Versorgung die Einsparung von Kosten war.
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Auch wenn seitens der BAG SELBSTHILFE die Vermeidung unniitzer Kosten stets be-
grilBt wird, darf dabei jedoch die Qualitdtssicherung bei der Behandlung der kranken
Menschen nicht aus den Augen verloren werden. Ob dieses Ziel jedoch mit den inso-
weit geschlossenen Vertrdgen zur Integrativen Versorgung zwischen Krankenkassen
und Leistungserbringern erreicht wird, kann aus Sicht der BAG SELBSTHILFE nicht
beantwortet werden, da hier den mafgeblichen Patientenorganisationen die entspre-
chenden Informationen fehlen. Nach wie vor werden sie an den entsprechenden Vertra-
gen nicht beteiligt oder hieriiber informiert. Auch die Evaluation der Integrierten Ver-

sorgungsformen wird bisher nur in Einzelféllen in tiberzeugender Form durchgefiihrt.

Die BAG SELBSTHILFE fordert daher, die maBBgeblichen Patientenorganisationen nach
§ 140 £ SGB V an den Vertrdgen zur Integrierten Versorgung zu beteiligen und diese an
der Entwicklung entsprechender Konzepte zu beteiligen. Ferner ist gesetzlich festzule-

gen, dass eine Evaluation durch die BQS im jadhrlichen Abstand durchzufiihren ist.

14. Erméglichung der Verordnung der medizinischen Rehabilitation

durch Fachiarzte

Nach der Konkretisierung des § 40 SGB V durch die Hilfsmittelrichtlinie gentigt seit
dem 1. 4. 2007 fiir Verordnungen von Maflnahmen zur Rehabilitation nicht mehr die
Facharztausbildung, vielmehr ben6tigt der verordnende Arzt eine so genannte Reha-
Qualifikation, welche auch aus einer lediglich 16 Stunden dauernden Fortbildung beste-
hen kann. Dementsprechend kann die Rehabilitation auch von einem Hausarzt mit der
entsprechenden Fortbildung verordnet werden, welcher unter Umstdnden keine oder nur
wenige Kenntnisse liber die zu behandelnde Krankheit hat; auf der anderen Seite fehlt
dem Facharzt unter Umstidnden die entsprechende Qualifikation zur Verordnung, trotz-
dem er die Erforderlichkeit einer Rehabilitation in dem betreffenden Indikationsbereich
zumeist am besten beurteilen kann. Dass eine solche Regelung ein unniitzes ,,Arzte-
Hopping* begiinstigt, diirfte einleuchten. Die BAG SELBSTHILFE fordert daher, in

§ 40 SGB V die gesetzliche Regelung aufzunehmen, dass auch Fachirzte im betroffenen
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Indikationsgebiet zur Verordnung einer MaBBnahme zur medizinischen Rehabilitation be-

rechtigt sind.

15. Elektronische Gesundheitskarte / Telematik

Die BAG SELBSTHILFE ist der Auffassung, dass die Entwicklung der elektronischen
Gesundheitskarte und Entwicklung von telematischen Konzepten zwar einerseits Chan-
cen fiir die Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung von chronisch kranken und
behinderten Menschen, andererseits aber auch fiir genau diese Personengruppe erhebli-
che Gefahren fiir die Sicherheit ihrer Daten birgt. Aus diesem Grunde muss gewdéhrlei-
stet werden, dass der Patient stets die Hoheit tiber seine Gesundheitsdaten behélt und ein

Missbrauch verhindert wird.

In diesem Zusammenhang sind jedoch aus unserer Sicht nach wie vor folgende grundle-

gende Fragen offen:

* Wie ist die Einwilligung der Patientinnen und Patienten fiir die Bearbeitung ihrer Da-
ten geregelt?

* Wie wird die Sicherheit der Daten und Datenstruktur bei der Anwendung gewéhrlei-
stet?

* Welche Moglichkeiten des Zugangs zu den Daten fiir den Versicherten bzw. Patien-
ten bestehen?

* Wird, z. B. bei der Gestaltung von Terminals, auf die unterschiedlichen Anforderun-
gen der Barrierefreiheit eingegangen?

* Welche Moglichkeiten der Korrektur von Fehlern in den Daten, z. B. bei Fehldiagno-
sen, sind vorgesehen?

* Wie ist der Umgang mit vertraulichen Daten, z. B. DMP-Einschreibung, strukturiert

und gesichert?
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Daher wird dringend gefordert, einen verbindlichen Umsetzungsplan fiir die Einfiihrung
der elektronischen Gesundheitskarte ein zu flihren, in dem die Klidrung der vorgenannten

Fragen zu verbindlich festgelegten Zeitpunkten vorgesehen ist.

16. Gendiagnostikgesetz

Die BAG SELBSTHILFE begriifit ausdriicklich die Absicht des Gesetzgebers, die Vor-

aussetzungen fiir die Gendiagnostik umfassend gesetzlich zu regeln.

Allerdings fehlt dem derzeit vorliegenden Gesetzentwurf ein Verbot einer vorgeburtlich
genetischen Untersuchung von sich spét manifestierenden Krankheiten. Wenn die Pré-
nataldiagnostik nach dem Zweck des Gesetzes auf das Wohl der Mutter und des Kindes
ausgerichtet sein soll, bleibt unverstindlich, weswegen hier auch — moglicherweise — im
Erwachsenenalter auftretende Krankheiten in den Bereich der Diagnostik einbezogen
sind; denn diese betreffen weder das Wohl der Mutter noch das des Kindes. Zudem be-
steht hier das Problem, dass bei einem moglichen und wahrscheinlichen Schwanger-
schaftsabbruch letztlich die gesellschaftliche Entscheidung getroffen wird, dass ein Le-
ben mit einer Krankheit als kein lebenswertes einzustufen sei; gerade als Dachverband
fiir Menschen mit Behinderungen und chronischen Krankheiten wissen wir jedoch, dass
Erkrankungen oder Behinderungen die Moglichkeit eines gliicklichen und gelungenen
Lebens nicht ausschlieBen. Vor allem aber wird mit dieser Regelung eine gesellschaftli-
che Erwartungshaltung erzeugt, ein lebenslang gesundes Leben sei mittels der Genetik
machbar und planbar. Tatséchlich enthalten die Analysen jedoch meist nur Informatio-
nen iiber die statistische Wahrscheinlichkeit von Krankheiten und verunsichern die Be-
troffenen, ohne dass klar ist, ob die jeweiligen Krankheiten tatsdchlich auftreten werden.
Insoweit wird gefordert, die Zuldssigkeit der Pridnataldiagnostik bei spdtmanifestieren-
den Krankheiten auf den Verdacht einer hinreichend konkreten und therapierbaren Er-
krankung zu beschrianken. Pradiktive Tests, welche nur auf die Wahrscheinlichkeit einer

spéteren Erkrankung hinweisen, diirfen nicht erlaubt werden.



5|;LBSTHILFE

Unversténdlich ist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE zudem, dass der du3erst wichtige
Bereich der genetischen Untersuchungen und Analysen zu Forschungszwecken sowie
der Umgang mit Proben und Daten zu Forschungszwecken nicht vom geplanten Gen-
diagnostik-Gesetz erfasst sein soll. Gerade in diesem duBlerst sensiblen Bereich trifft den
Gesetzgeber eine besondere Pflicht, gesetzliche Regelungen zur Achtung und zum
Schutz der Menschenwiirde und des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung zu
treffen und Wesentliches selbst zu regeln. Erwachsen aus bestimmten Sachverhalten Ri-
siken, welche im Hinblick auf die Schutzbereiche der Grundrechte {iber das allgemeine
MaR hinausgehen, folgt aus dem Gesetzesvorbehalt, dass der Gesetzgeber diese Sach-
verhalte in einem speziellen Gesetz selbst regeln muss und nicht auf die allgemeinen
Gesetze verweisen kann. Seitens der BAG SELBSTHILFE wird daher gefordert, dass
auch der Bereich der Forschung dem Schutz des Gendiagnostikgesetzes unterstellt wird
bzw. typische forschungsrelevante Aspekte speziell in einem besonderen Abschnitt ge-

regelt werden.

17. Spitabtreibungen

Die Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE sieht in der Anderung des Schwanger-
schaftskonfliktgesetzes, das noch in dieser Legislaturperiode abschlieBend beraten und
beschlossen werden soll, ein wichtiges Instrument zur Verhinderung eines Abtreibungs-
automatismus bei einer vorgeburtlich festgestellten Behinderung nach der 23 Schwan-
gerschaftswoche.

Es ist aus der Sicht der BAG SELBSTHILFE unumgénglich und auch gesetzlich festzu-
schreiben, dass vor einer Spétabtreibung eine umfassende Beratungsverpflichtung einge-
fiihrt wird. Der Automatismus zwischen der Diagnose einer Behinderung und einem
Abbruch der Schwangerschaft widerspricht der Absicht des Gesetzgebers, die dieser mit
der Abschaffung der embryopathischen Indikation verbunden hat.

Die bisherige Praxis der Spétabtreibung, bei der die medizinische Indikation vorgescho-
ben wird, wenn eine Behinderung droht, kann aus unserer Sicht nicht linger hingenom-

men werden. Allein im Jahre 2007 sind 300 Abtreibungen nach der 23 Schwanger-
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schaftswoche vorgenommen worden, d. h. 300 lebensfidhige Neugeborene wurden ithrem
Schicksal iiberlassen, ohne die medizinische Versorgung, die zur Verfiigung steht, zu
nutzen, um ihnen ein Uberleben zu sichern. Es steht zu befiirchten, dass die tatséchli-
chen Zahlen noch hoher sind, da eine umfassende, erweiterte Dokumentation noch nicht

implementiert ist. Auch hier ist gesetzgeberischer Handlungsbedarf gegeben.

18. Honorierung einer aktiven Beteiligung des Patienten an der

Krankenbehandlung

Der Gesetzgeber hat in den letzten Jahren zunehmend anerkannt, dass chronisch kranke
Menschen spezifische Bediirfnisse haben, besonderen Belastungen ausgesetzt sind und
der Behandlungserfolg stark durch das eigene Verhalten und ihre verantwortliche Mit-
wirkung an der Krankenbehandlung beeinflusst wird. Unterschiedlichste von der Bun-
desregierung geforderte Studien haben den Nachweis erbracht, dass das Gesundheitssy-
stem insgesamt davon profitiert, wenn Patient und Arzt in der tatsdchlichen Behand-
lungssituation als Partner gegeniiber treten. Hier leisten die Selbsthilfeorganisationen
wichtige und dringend erforderliche Arbeit; ihre Unterstiitzungsleistungen reichen von
fachkundiger arztlicher und juristischer Beratung bis hin zu Gymnastikkursen, welche
durch den Jahresbeitrag abgegolten sind. Nachdem der Gesetzgeber im § 65a SGB V
ausdriicklich geregelt hat, dass Krankenkassen gesundheitsbewusstes Verhalten in Form
von Teilnahme an Fritherkennungsprogrammen bonifizieren konnen, muss nach Auffas-
sung der BAG SELBSTHILFE gleiches auch fiir die Mitgliedschaft bei einer — entspre-
chend zertifizierten - Selbsthilfeorganisationen gelten: Hier konnte dieses entweder
durch entsprechende Ergénzung des § 65a SGB V oder des § 62 SGB V (Anrechnung

auf die Belastungsgrenze) honoriert werden.

Gleichzeitig fordert die BAG SELBSTHILFE, freiwillige Schulungsprogramme fiir Pa-
tienten zwingend vorzuschreiben, wenn hinreichende Informationen vorliegen, dass dies
zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung beitrdgt. Zwar sind die gesetzlichen Kran-

kenkassen bereits jetzt verpflichtet, Schulungsprogrammen anzubieten. In der Praxis
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wird dies jedoch hiufig mit der Begriindung abgelehnt, es fehlten evidente Studien iiber
den Nutzen; gleichzeitig werden entsprechende Studien auch nicht von den Krankenkas-
sen durchgefiihrt. Auch wenn Patientenorganisationen selbst entwickeltes Schulungsma-
terial wissenschaftlich priifen ldsst, werden diese Studien von den Krankenkassen oft-
mals nicht anerkannt. Insofern wird gefordert, dass die Krankenkassen bei hinreichen-
den Informationen entweder die Schulungsprogramme oder entsprechende Studien zu

finanzieren hat.

19.  Schaffung grofierer Transparenz bei der kassenindividuellen Selbst-

hilfeforderung nach § 20 c SGB V

Mit der Neuregelung der Selbsthilfeférderung der gesetzlichen Krankenkassen in § 20c
SGB V wurden zwei Forderstrange geschaffen, welche nach der gesetzgeberischen In-
tention die Verldsslichkeit der Selbsthilfeforderung verbessern sollten. So soll einerseits
mindestens die Hilfte der vorgeschriebenen Fordermittel in der so genannten kassenar-
tenlibergreifenden Gemeinschaftsforderung verausgabt werden, in deren Vergabe die
mafgeblichen Spitzenverbdnde der Selbsthilfe eingebunden sind und welche deshalb
aus unserer Sicht hinreichend transparent gestaltet wurde. Anders ist dies bei der so ge-
nannten kassenindividuellen Forderung: Hier konnen die verbleibenden Fordermittel
von den gesetzlichen Krankenkassen in eigenstidndigen Forderaktivititen und Schwer-
punkten ausgegeben werden; im Gegensatz zur kassenarteniibergreifenden Gemein-
schaftsforderung werden dabei die genannten Spitzenorganisationen an der Vergabe
nicht beteiligt. Nur wenige Krankenkassen geben insoweit ihre Fordergrundsitze hin-
sichtlich der kassenindividuellen Férderung bekannt. Aus diesem Grunde fehlt den
Selbsthilfeorganisationen sowohl retrospektiv als auch prospektiv wichtige Informatio-
nen fiir ihre Antriage, insbesondere, welche Krankenkasse mit welchem Fordervolumen
welche Aktivititen fordert; selbst einfache Informationen, wer der Ansprechpartner fiir
die Forderantrage ist, fehlen zumeist. Gerade fiir kleine 6rtliche Selbsthilfegruppen be-
deutet dies eine erhebliche Hiirde bei der Antragsstellung, welche zu zusitzlichem orga-

nisatorischen Aufwand fiihrt; dieses ist dann von ohnehin ehrenamtlich Téatigen kaum
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noch zu leisten. Aus diesem Grunde wird gefordert, die Krankenkassen gesetzlich zu
verpflichten, sowohl prospektiv als auch retrospektiv ihre Fordergrundsétze bekannt zu
geben und die benannten Spitzenorganisationen an den Entscheidungen tiber diese For-
dergrundsitze zu beteiligen. Zur Kontrolle der Vergabe sollten die entsprechenden Ko-
stenstellen gegeniiber den Spitzenverbénden der Patienten transparent gemacht werden.
Die Schaffung von Transparenz ist aber auch erforderlich, um nicht verausgabte Mittel
aus der kassenindividuellen Forderung klar identifizieren zu kénnen.

Die Haupterrungenschaft der Neuregelung zur Selbsthilfeférderung nach § 20 ¢ SGB V
ist ndmlich die gesetzliche Vorgabe, dass die von den Krankenkassen in einem Forder-
jahr nicht verausgabten Fordermittel im Folgejahr tiber die kassenarteniibergreifenden
Gemeinschaftsforderung verausgabt werden miissen. Auf dem Hintergrund der be-
schriebenen vollig unklaren Umsetzung der Regelungen des § 20 ¢ SGB V ist gegen-
wirtig nicht zu erkennen, wie dies moglich sein kann. Hierzu ist ndmlich ein Verfahren
notwendig, mit dem zeitnah gepriift werden kann, ob und in welchem Umfang eine Kas-
se ihrer Forderverpflichtung nachgekommen ist und innerhalb dessen die Uberleitung
nicht verausgabter Mittel in die Gemeinschaftsfonds auf Bundes-, Landes- und Ortsebe-
ne gewdhrleistet wird. Ein solches Verfahren ist aber in § 20 ¢ SGB V nicht festgelegt.
Aufgrund der unterschiedlichen Kasseninteressen ist aber auch nicht damit zu rechnen,

dass die Kassen ein solches Verfahren im Konsensweg vereinbaren werden.

Zentrales Ziel der Neuregelung war ferner die sachgerechte Ausschiittung des gesamten
Fordervolumens an die Selbsthilfe. Es zeichnet sich jedoch ab, dass die Krankenkassen
den sich ergebenden Koordinierungsaufwand fiir die Gemeinschaftsforderung aus Mit-
teln der Selbsthilfeforderung bestreiten wollen. Eine Beschrankung der Ausgaben aus
dem Kontenrahmen 514" ist daher dringend erforderlich.

Die BAG SELBSTHILFE hebt nochmals hervor, dass die Intentionen des Gesetzgebers
zur Neuregelung des § 20 ¢ SGB V uneingeschriankt zu begriilen sind. Aus der Sicht der

' Der Kontenrahmen 514 umfasst ausschlieB8lich Personal- und Sachkosten (der Krankenkassen)” so-
weit sie "eigenes Personal und eigene Sachmittel den Selbsthilfetrdgern zur Verfligung stellt". Diese
Kosten sind "entsprechend dem zeitlichen Umfang der Inanspruchnahme zu buchen”.
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BAG SELBSTHILFE sind jedoch folgende Ergdnzungen der gesetzlichen Regelung er-
forderlich:

a) Die Regelungen zur vorgesehenen Beteiligung der Selbsthilfe sind durch Gesetz
oder Verordnung zu verstirken.

b) Es sind Regelungen zu schaffen, mit denen die Dokumentation der Krankenkas-
sen und Krankenkassenverbiande zur Verausgabung der Mittel nach § 20 ¢ SGB
V verpflichtend eingefiihrt wird.

c) Es ist eine Clearingstelle zur Begleitung des Fordergeschehens vorzusehen, die
alle auftretenden Problemstellungen der Umsetzung aufgreift und entsprechende

Regelungen ermoglicht.

II.  Teilhabe von Menschen mit Behinderungen

Mit der Verabschiedung des Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetzes (AGG) und der
bevorstehenden Ratifikation der UN Konvention iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen (Behindertenrechtskonvention - BRK) wurde der von der BAG
SELBSTHILFE geforderte Paradigmenwechsel fiir Gleichstellung und selbstbestimmte
Teilhabe vertieft. Die BRK, die auf den grundlegenden Prinzipien wie Wiirde, Selbstbe-
stimmung, Nichtdiskriminierung, Teilhabe, Respekt vor der Unterschiedlichkeit, Chan-
cengleichheit, Barrierefreiheit und Gleichberechtigung zwischen Mann und Frau basiert,
ist ein Meilenstein des Menschenrechtsschutzes und Richtschnur fiir eine moderne Be-

hindertenpolitik.

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE ist andererseits aber fest zu halten, dass Anspruch
und Wirklichkeit in der Politik fiir Menschen mit Behinderung weit auseinander klaffen.

Gesetzgeberischer Handlungsbedarf besteht insbesondere in folgenden Bereichen:
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1. Behindertenrechtskonvention (BRK)

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE ist anzuerkennen, dass die Bundesregierung bei den
Beratungen der BRK eine positive Rolle gespielt und sich mit der Zeichnung am 30.
Mairz 2007 sowie dem Kabinettsbeschluss am 1. Oktober 2008 zur Umsetzung ins
deutsche Recht bekannt hat. Die Ubersetzung wird jedoch weiterhin in einigen Punkten
als fehlerhaft angesehen, insbesondere bei der Verwendung des Begriffes ,,Integration®
statt ,,Inklusion®. Ferner lehnt die BAG SELBSTHILFE die von der Bundesregierung in
der Denkschrift vorgenommenen Bewertungen in weiten Teilen ab. Keinesfalls ist aus
Sicht der BAG SELBSTHILFE davon auszugehen, dass die Konvention in Deutschland
bereits umgesetzt sei. Es besteht vielmehr vielfiltiger gesetzgeberischer Handlungsbe-
darf. In jedem Fall muss sichergestellt werden, dass Bundesregierung und Parlament auf
Interpretationserkldrungen oder Vorbehalte verzichten, die den Menschenrechtsschutz
einschrinken wiirden. Nach Ratifikation der BRK erwartet die BAG SELBSTHILFE,
dass die Bundesregierung einen Koordinationsmechanismus zur Umsetzung der BRK in
Recht und Praxis unter Beteiligung der Behindertenverbénde in Gang setzt. Aus Sicht
der BAG SELBSTHILFE wire die Einrichtung eines ressortiibergreifend besetzten
Gremiums unter Beteiligung der Ladnder und Behindertenverbinde sowie weiterer Ver-
treterinnen und Vertreter der Zivilgesellschaft zielfiihrend, das einen bundesweiten Ak-
tionsplan erarbeitet und dessen Umsetzung begleitet. Eine entsprechende Beteiligung
der BAG SELBSTHILFE ist auch im Deutschen Institut fiir Menschenrechte vorzuse-

hen.

2. Europiische Antidiskriminierungsrichtlinie

Die EU-Kommission hat am 2. Juli 2008 einen Vorschlag fiir eine Richtlinie zur An-
wendung des Grundsatzes der Gleichbehandlung ungeachtet der Religion oder der Welt-
anschauung, einer Behinderung, des Alters oder der sexuellen Ausrichtung vorgelegt.
Der Richtlinienvorschlag der EU-Kommission schafft einen gemeinsamen Rahmen fiir

den Diskriminierungsschutz in Europa, erleichtert behinderten Menschen den - auch
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grenziiberschreitenden - Zugang zu Produkten und Dienstleistungen und leistet einen
Beitrag zur Umsetzung der BRK. Die BAG SELBSTHILFE begriif3t den Vorschlag der
EU-Kommission ausdriicklich, auch wenn Nachbesserungsbedarf im Bildungsbereich

und bei der Konkretisierung einiger unbestimmter Rechtsbegriffe besteht.

Die 6ffentlich kommunizierte Position der Bundesregierung und die 6ffentliche Diskus-
sion zu dem Thema stof3en auf Unverstidndnis der 8,6 Millionen Menschen mit Behinde-
rungen in Deutschland. Deutschland hat eine differenzierte Gleichstellungsgesetzge-

bung, die sich im europdischen Vergleich sehen lassen kann.

Der Richtlinienvorschlag ist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE in weiten Teilen bereits
durch nationale Gesetzgebung unterlegt und im Ubrigen durch den Verweis auf unver-
héltnisméaBige Belastungen in seinen Wirkungen abgefedert. Die BAG SELBSTHILFE
erwartet von der Bundesregierung, dass sie ihre ablehnende Haltung aufgibt, die
Deutschland in der EU zunehmend isoliert, und mit den Behindertenverbidnden in eine

konstruktive Diskussion iiber die Gestaltung der Richtlinie eintritt.

3. Barrierefreiheit

Eine barrierefrei gestaltete Wohnung und Umwelt, uneingeschrinkte Nutzung 6ffentli-
cher Gebdude und Einrichtungen, aber auch aller Gebrauchsgegensténde einschlieBlich
der elektronischen Kommunikation und leichter Sprache sowie 6ffentlicher Verkehrs-
mittel sind Grundvoraussetzung fiir die selbstbestimmte Teilhabe behinderter Menschen.
Eine umfassende Barrierefreiheit muss deshalb in allen Lebensbereichen realisiert und
den Belangen von Menschen mit kdrperlichen, geistigen, psychischen und Sinnesbehin-

derungen gleichermallen Rechnung getragen werden.

Im Bereich der Barrierefreiheit konnten durch die Regelungen des Behinderten-
gleichstellungsgesetzes (BGG) Fortschritte erzielt werden, allerdings besteht gut sechs

Jahre nach In-Kraft-Treten Weiterentwicklungsbedarf. Insbesondere sind behinderte
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Bahnreisende nach wie vor Kunden zweiter Klasse. Deshalb muss Bahnunternehmen -
insbesondere Privat- und Regionalbahnen - eine verbindliche Frist zur Vorlage eines
Bahnprogramms gesetzt und Barrierefreiheit als verpflichtendes Kriterium im Regiona-
lisierungsgesetz und bei Ausschreibungen verankert werden. Aber auch fiir den Bereich
der Deutschen Bahn AG gibt es noch erheblichen Nachholbedarf zur Umsetzung der
Barriereftreiheit.

Unternehmen miissen zum Abschluss von Zielvereinbarungen innerhalb einer verbindli-
chen Frist verpflichtet und die Behindertenverbinde bei entsprechenden Verhandlungen
stirker unterstiitzt werden. Ein erster Schritt in diese Richtung ist durch die Errichtung
des Kompetenzzentrums Barrierefreiheit eingeschlagen worden. Diese Unterstiitzungs-
malnahme muss nachhaltig gesichert werden.

Ein Schub zum Abschluss von Zielvereinbarungen wiirde auch von der Verabschiedung
der europdischen Antidiskriminierungsrichtlinie ausgehen. Die Rechte von Menschen
mit Seh- und Hérbehinderungen auf Zusatzdienste in Film und Fernsehen (Audiodesk-
ription, Untertitelung, Gebardensprache) sind zu stirken (Filmfordergesetze, Rundfunk-
staatsvertrag).

Die DIN 18040-1 Planungsgrundlagen Offentlich zugingliche Gebiude und DIN
18040-2 Planungsgrundlagen Wohnungen miissen schnellstmoglich verabschiedet und
anschliefend als technische Baubestimmung durch die Bundeslénder in ihre Landesbau-

ordnungen eingefiihrt werden.

4. Bildung

Schulische Inklusion, wie von der BRK gefordert, ist in Deutschland immer noch ein
Fremdwort. Dies belegt der Bericht Bildung in Deutschland 2008, wonach erst rund

16 % aller Schiiler mit Forderbedarf integriert unterrichtet werden. Foérder- und Sonder-
schulen sichern oft nicht die gleichen Startbedingungen fiir behinderte Jungen und Mad-
chen auf dem Weg ins Leben, was sich auch dadurch zeigt, dass 2006 noch 77 % der

Forderschiilerinnen und -schiiler die Schule ohne Hauptschulabschluss verlassen haben.
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Die BAG SELBSTHILFE fordert die Umsetzung des Wunsch- und Wahlrechtes bei der
Auswahl geeigneter Schulformen, wie es die BRK vorsieht. Die sonderpddagogische
Forderung an allgemeinen Schulen muss auf hohem, bundesweit vergleichbarem Niveau
gewihrleistet sein. Auf diese Weise muss angestrebt werden, die Bildung behinderter
Schiilerinnen und Schiiler in allgemeinen Schulen von der Ausnahme zur Regel werden
zu lassen. Dies setzt eine hohe Qualitit an sonderpadagogischer Férderung und Schulas-
sistenz und die Bereitstellung entsprechender Ressourcen voraus. In den Landern und
auf Ebene der Kultusministerkonferenz sind Prozesse zur Umsetzung der BRK insbe-
sondere im Schulbereich unter enger Beteiligung der Behindertenverbénde in Gang zu
setzen. Die Lander werden zudem aufgefordert, Anlaufstellen innerhalb der Verwaltung

fiir Fragen der BRK zu benennen.

S. Gesamtkonzept zur Betreuung behinderter, pflegebediirftiger und il-

terer Menschen

Das im Koalitionsvertrag vom 11. November 2005 angekiindigte Gesamtkonzept der
Betreuung und Versorgung pflegebediirftiger, dlterer und behinderter Menschen steht
noch aus. Das Pflege-Weiterentwicklungsgesetz hat zwar einige Fortschritte fiir Men-
schen mit Behinderungen gebracht, ein Gesamtkonzept im Sinne einer Vernetzung mit
anderen Sozialleistungsbereichen ist jedoch nicht zu erkennen.

Auch die Vorschlige des Beirats zur Uberarbeitung des Pflegebediirftigkeitsbegriffs
werden trotz mancher guter Ansétze voraussichtlich den Anspruch an ein Gesamt-
konzept zur Betreuung pflegebediirftiger, élterer und behinderter Frauen, Manner und

Kinder nicht einlésen kdnnen.

Bestandteil eines Gesamtkonzeptes muss aus Sicht der BAG SELBSTHILFE sein, die

Pflegeversicherung als Rehabilitationstrager in das SGB IX einzubeziehen. Damit stiin-
den Verfahren zur Verfligung, den Hilfe-, Rehabilitations- und Pflegebedarf trageriiber-
greifend zu ermitteln und teilhabeorientiert zu erfassen. In der Pflegeversicherung miis-

sen die Beschriankungen zur Inanspruchnahme des Personlichen Budgets beseitigt und



25

SELBSTHILFE

die ambulanten Sachleistungen auf die Hohe der stationdren Sitze angehoben werden. In
der ndchsten Legislaturperiode miissen die Weiterentwicklung des Pflegebediirftigkeits-
begriffs und die Einfiihrung eines neuen Begutachtungsverfahrens auf die Tagesord-
nung. Eine Einfiihrung der Reform unter dem Gesichtspunkt der Kostenneutralitét wiir-
de den Reformerfordernissen unter keinen Umsténden gerecht und wére den pflegebe-

diirftigen Menschen und ihren Angehdrigen nicht vermittelbar.

6. Eingliederungshilfe und Assistenz

Die fiir diese Legislaturperiode angekiindigte Reform der Eingliederungshilfe bleibt al-
ler Voraussicht nach aus. Viele Leistungen der Eingliederungshilfe fiir behinderte Men-
schen sind nach wie vor abhidngig vom Einkommen und Vermogen. Bedarfsdeckende
Teilhabe und Personliche Assistenz sind oft nur moglich, wenn auf eigenes Einkommen
und Vermogen verzichtet wird beziehungsweise dies im erheblichen Umfang dafiir ver-
braucht wird. Vor diesem Hintergrund tritt die BAG SELBSTHILFE fiir die Einfiihrung
eines Gesetzes zur Sozialen Teilhabe ein, das allen Menschen mit Behinderungen ein
umfassendes Unterstiitzungssystem zur Verfligung stellt und das auf dem Gedanken des
Nachteilsausgleichs beruht. Immerhin hat die Politik nun den Weiterentwicklungsbedarf
im Bereich der Eingliederungshilfe erkannt. Die hier ins Auge gefasste Weiterentwick-
lung muss sich am individuellen Bedarf und dem Grundsatz der vollen Teilhabe und
Teilnahme am gesellschaftlichen Leben sowie der Selbstbestimmung orientieren. Im
Verhiltnis zur Pflegeversicherung ist dabei streng auf den Vorrang der Eingliederungs-
hilfe vor Pflege zu achten. Ambulante Unterstiitzungsstrukturen miissen gestirkt und
gezielt gefordert sowie Beschrinkungen fiir die Anspruchnahme des Personlichen Bud-

gets beseitigt werden.

Forderungen, die Leistungsausgaben in diesem Bereich wegen der finanziellen Bela-
stung der Kommunen zu kiirzen, tritt die BAG SELBSTHILFE mit Nachdruck entge-
gen. Diese lassen vollig auBBer Acht, dass die Zahl der Menschen, die auf Eingliede-

rungshilfe angewiesen sind, bestindig ansteigt. Es handelt sich hier um notwendige Lei-
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stungen, die auf dem Benachteiligungsverbot des Grundgesetzes griinden und behinde-
rungsbedingte Nachteile ausgleichen. Demzufolge miissen diese Leistungen aus dem
Fiirsorgerecht herausgeldst und ordnungspolitisch richtig als gesamtgesellschaftliche
Aufgabe durch ein Bundesleistungsgesetz fiir behinderte Menschen finanziert werden.
Die Umsetzung des Rechtsanspruchs auf ein Personliches Budget erfordert eine viel
groBere Bereitschaft der Rehabilitationstriger, dieses Instrument umzusetzen, als bisher

erkennbar.

7. Fortentwicklung des SGB IX

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE ist festzuhalten, dass bei der praktischen Umset-
zung des SGB IX durch die Rehabilitationstriger das eigentliche Ziel der Verwirkli-
chung eines einheitlichen, umfassenden und trageriibergreifenden Teilhabeanspruches
bisher nicht erreicht werden konnte. Ursache hierfiir ist, dass der Gesetzgeber an den be-
stehenden Strukturen des gegliederten Systems mit unterschiedlichen Anspriichen und
Anspruchsvoraussetzungen und der Zustidndigkeiten der verschiedenen Rehabilitations-
trager mit unterschiedlichen jeweiligen Zielsetzungen in der Rehabilitation unter sich
verschirfenden finanziellen Rahmenbedingungen festgehalten hat. Besonders problema-
tisch ist der Vorbehalt abweichender Regelungen in den speziellen Leistungsgesetzen
der Trager nach § 7 SGB IX, durch den in der Praxis die Regelungen des SGB IX wie-

der relativiert werden.

Notwendig ist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE die Verbesserung der Beratung, der
Wahl-, Gestaltungs-, Selbstbestimmungs- und Beteiligungsmoglichkeiten der Menschen
mit Behinderungen und des Zugangs zur Rehabilitation. Es miissen MaBBnahmen zur

Vereinheitlichung des Rehabilitationsrechts getroffen werden.
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8. Arbeit und Beschiiftigung

Zwar hat sich in den vergangenen Jahren die Belebung am Arbeitsmarkt auch bei Men-
schen mit Behinderungen positiv bemerkbar gemacht, ob sich dieser Trend allerdings
fortsetzt, scheint angesichts des heranziehenden konjunkturellen Abschwungs und der

Finanzkrise fraglich.

Es bleibt festzuhalten, dass die Arbeitslosigkeit unter behinderten Menschen, besonders
bei Frauen mit Behinderungen und Menschen mit besonderem Forderbedarf, immer
noch viel zu hoch ist. Eingliederungszuschiisse, die die Beschéftigung behinderter Men-
schen auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt fordern sollen, werden insbesondere im Be-
reich des SGB II viel zu zogerlich gewéhrt. Der Bundesagentur, die ihre Geschiftspoli-
tik zum Nachteil von behinderten Menschen umgestellt hat, geht es in erster Linie um
schnelle Vermittlung in einfache ,,Jobs* und nicht um eine fachlich fundierte und lang-
fristig sinnvolle Qualifizierung. Die Beschéftigten in den Werkstitten fiir behinderte
Menschen verdienen nur ein Taschengeld und nur 0,32 Prozent schaffen den Weg auf
den allgemeinen Arbeitsmarkt, da ambulante Unterstiitzung auf diesem Weg unzurei-

chend ausgestaltet ist.

Die BAG SELBSTHILFE fordert, Ermessensleistungen der aktiven Arbeitsforderung
wie Eingliederungszuschiisse in Pflichtleistungen umzuwandeln. AuBBerdem ist der be-
hinderungsbedingte Mehrbedarf auch bei Qualifizierung iiber den ersten berufsqualifi-
zierenden Abschluss hinaus zu fordern. Die Integrationsfachdienste, denen bei der Ar-
beitsvermittlung als auch bei der Arbeitsplatzerhaltung als Ansprechpartner fiir Arbeit-
geber und behinderte Menschen eine besondere Bedeutung zukommt, miissen auf eine
ausreichende finanzielle Grundlage gestellt werden. Insbesondere muss sichergestellt
werden, dass die Rehabilitationstrager sie auch in Anspruch nehmen. Die Erfiillung die-
ser Forderungen muss dazu fiihren, dass ein gleichberechtigter Zugang zu qualifizierter
Ausbildung und existenzsichernder Beschéftigung fiir alle behinderten und chronisch

kranken Menschen gewihrleistet ist.
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9. Frauen mit Behinderungen

Behinderte Frauen sind sowohl gegeniiber behinderten Mannern als auch gegentiber
nicht behinderten Frauen benachteiligt. Sie bilden das Schlusslicht auf dem Arbeits-
markt, erhalten als Miitter kaum Unterstiitzungen und sind besonders hdufig Opfer von
Gewalt.

Gewalt gegen Frauen stellt inzwischen eines der grof3ten Gesundheitsrisiken fiir Frauen
dar. Zwar findet das Thema Gewalt gegen Frauen inzwischen mehr und mehr gesell-
schaftliche Beachtung, lange wurde aber tabuisiert, dass auch Frauen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung von Gewalt betroffen sind. Dabei sind behinderte und
chronisch kranke Frauen aufgrund ihrer Lebensumstinde besonders gefahrdet, Opfer
von jeglicher Form von Gewalt zu werden. Dazu gehort neben der korperlichen, psychi-
schen und sexualisierten Gewalt auch die strukturelle Gewalt. Haufig gehen die Gewalt-
formen ineinander iiber und bewirken - wie internationale Studien belegen - massive

gesundheitliche Folgen.

Die BAG SELBSTHILFE fordert, dass die Situation von behinderten Frauen bei allen
behinderten- und frauenpolitischen Maflnahmen als Querschnittsaufgabe berticksichtigt
wird. Wichtig sind untern anderem wirksame Aufklarungs-, Beratungs- und Schutzmaf-
nahmen gegen Gewalt. Dazu gehort auch ein Rechtsanspruch auf gleichgeschlechtliche
Pflegekrifte. AuBerdem miissen Miitter (und Viter) mit Behinderungen durch ein Recht

auf Elternassistenz unterstitzt werden.
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I11.

Freiwilliges soziales Engagement

1. Starkung des biirgerschaftlichen Engagements

Das freiwillige biirgerschaftliche Engagement in den Bereichen des Gesundheits- und
Sozialwesens hat eine lange historische Tradition und ihm wird heute immer noch eine
grof3e gesellschaftliche Bedeutung zugeschrieben. Eine aktuelle Bedeutung kommt dem
biirgerschaftlichen Engagement im Gesundheits- und Sozialsektor gegenwirtig vor al-
lem in der Versorgung behinderter und chronisch kranker Menschen zu. Hier hat sich in
den letzten vier Jahrzehnten auf dem Hintergrund von sehr praktischen Gegebenheiten

eine hohe Entwicklungsdynamik ergeben:

Hier ist einerseits die Selbsthilfe der Menschen mit Behinderungen und ihrer Angehori-
gen zu erwihnen, die iiber das freiwillige blirgerschaftliche Engagement der Angehori-
gen aus der Hilfe fiir Behinderte eine aktive Selbsthilfebewegung formiert hat, die mit
den Leitbildern Selbstbestimmung, Selbstvertretung, Normalisierung, Teilhabe sowie
Beteiligung den Umgang mit Menschen mit Behinderungen auf eine gesellschaftliche
vollig neue Grundlage gestellt hat, in der vor allem die Potenziale von Menschen her-

vorgehoben werden.

Ein zweiter Aspekt sind die Entwicklungen in der Selbsthilfe chronisch kranker Men-
schen, die sich vor allem in den letzten Jahrzehnten vollzogen haben. Die zunehmende
Erkenntnis, dass im Hinblick auf chronische Erkrankungen nicht nur der Primér, son-
dern vor allem auch der Sekundér- und Tertidrpravention eine besondere Bedeutung zu-
kommt, hat deutlich werden lassen, dass ohne eine Beteiligung der betroffenen Men-

schen in diesem Bereich nur sehr begrenzte Fortschritte moglich sind.

Das politische Engagement der Selbsthilfe im Hinblick auf die praktische Gestaltung der

gesundheitlichen Versorgung hat im Jahr 2004 einen Teilerfolg erreicht, in dem im
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§ 140 £ SGB V die Beteiligung der Patientinnen und Patienten an der Gestaltung des

Gesundheitswesens geregelt wurde.

Gegenwirtig wird die Bedeutung des freiwilligen biirgerschaftlichen Engagements von
Patientenorganisationen aber noch dadurch gebremst, dass ihre Bedeutung nur politisch
und normativ gewiirdigt wird. In der gesellschaftlichen Wirklichkeit haben tatsdchlich
weiterhin fachliche Qualifikationen und berufliche Organisationen einen héheren Stel-
lenwert. Aus der Sicht der BAG SELBSTHILFE ist dabei gerade zu beriicksichtigen,
dass in der Gesundheitsselbsthilfe von chronischer Erkrankung oder Behinderung be-

troffene Menschen sich fiir andere betroffenen Menschen engagieren.

Hinzu kommt, dass die Forderung des Engagements der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen in den letzten Jahren zwar verbessert wurde, aber eine aus-
reichende und verldssliche materielle Grundlage des biirgerschaftlichen Engagements

noch nicht erreicht ist.

Die BAG SELBSTHILFE fordert deshalb einen Ausbau und eine Verbesserung der ver-
lasslichen Selbsthilfeforderung nach den verschiedenen Sozialgesetzbiichern sowie eine
Abstimmung der in den Sozialgesetzbiichern unterschiedlich gestalteten Férderkonzep-

te.

Bei der Gestaltung der Forderkonzepte muss aus Sicht der BAG SELBSTHILFE vor al-
lem darauf geachtet werden, dass die besonderen Féhigkeiten und Potenziale der Selbst-
hilfe chronisch kranker und behinderter Menschen aufgegriffen werden. Eine reine Ei-

nordnung oder Unterordnung der Selbsthilfe in verwaltungsméfBige oder unternehmens-

bezogene Konzepte ist nicht moglich.

Ferner fordert die BAG SELBSTHILFE, dass es den in der Selbsthilfe engagierten
Menschen in Zukunft besser mdglich sein muss, die im Rahmen der Selbsthilfearbeit
gewonnenen Kompetenzen und Qualifikationen zu dokumentieren und steuerliche Ver-

glinstigungen fiir personliche Aufwendungen geltend zu machen.
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2. Anderungen des Gesetzes zum Freiwilligen sozialen Jahr

Seit geraumer Zeit bemiiht sich die BAG SELBSTHILFE darum zu erreichen, dass ne-
ben den Organisationen der freien Wohlfahrtspflege auch die Organisationen behinder-
ter und chronisch kranker Menschen gleichberechtigt in das Gesetz zur Forderung von
Jugendfreiwilligendiensten (JFDG) aufgenommen werden. Nach der bisherigen gesetz-
liche Reglung ist es so, dass die Organisationen behinderter und chronisch kranker Men-
schen nur iiber ein gesondertes Zulassungsverfahren dazu berechtigt werden kénnen, mit

Personen, die ein freiwilliges soziales Jahr ableisten mdchten, zusammenzuarbeiten.

Da die BAG SELBSTHILFE und ihre Mitgliedsorganisationen mit ihren Untergliede-
rungen aufgrund des grundséitzlich unterschiedlichen Selbstverstindnisses und gesell-
schaftlichen Ansatzes von Wohlfahrtspflege als Fremdhilfe einerseits und Behinderten-
selbsthilfe andererseits nicht zwangslaufig Mitglied bei einer Organisation der freien
Wohlfahrtspflege sind oder werden wollen, ist ihnen nach diesem Wortlaut die Mog-
lichkeit der Beschaftigung von Helferinnen und Helfern, die ein freiwilliges soziales
Jahr ableisten mochten, bisher versagt, sofern sie sich nicht dem gesonderten Zulas-

sungsverfahren unterworfen haben.

Wir halten diese Ungleichbehandlung der Organisationen behinderter und chronisch
kranker Menschen im Verhéltnis zu den in der Bundesarbeitsgemeinschaft der freien
Wohlfahrtspflege zusammengeschlossenen Verbinde und ihren Untergliederungen fiir
eine Diskriminierung, die sachlich nicht zu rechtfertigen ist. Dies umso mehr, als im
Jahr 2002 eine Ausweitung der Einsatzmoglichkeiten erfolgte, die den Einsatz nunmehr
auch in kulturellen Einrichtungen ermoglicht. Wahrend es den Absolventen eines frei-
willigen Jahres durch diese Erweiterung ermdglicht wurde, nunmehr in der Denkmals-
pflege, in Bibliotheken oder bei Musikinitiativen titig zu werden, bleibt ihnen der Ein-
satz in der Behindertenselbsthilfe nach wie vor verwehrt. Eine Regelung, die iibrigens

im selben Jahr wie das Gesetz zur Gleichstellung behinderter Menschen (Behinderten-
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gleichstellungsgesetz - BGG) und nur ein Jahr vor dem ,,Européischen Jahr der Men-

schen mit Behinderung® in Kraft getreten ist.

Lediglich unter Hinweis darauf, dass der ,,historisch begriindete Kreis der nach § 10
Abs. 1 JFDG gesetzlich zugelassenen Triger* sich ,,bewéhrt* habe, verweigert die zu-
standige Ministerin bislang die Gleichbehandlung der Organisationen behinderter und
chronisch kranker Menschen insbesondere mit den Organisationen der freien Wohl-

fahrtspflege oder den anderen im Gesetz genannten Organisationen.

Eine Fiille von Gesetzen und Gesetzgebungsvorhaben befasst sich mit der Gleichstel-
lung behinderter Menschen. Sie sollen in keinem Bereich willkiirlichen Beschrankungen
unterliegen oder Benachteiligungen ausgesetzt sein. Dies muss auch fiir das Gesetz zur
Forderung von Jugendfreiwilligendiensten gelten. Eine dhnliche Gleichbehandlung ver-
bunden mit der Anerkennung, zukiinftig ebenfalls als Triger des freiwilligen sozialen
Jahres fungieren zu konnen, mochten wir nun endlich auch fiir das JFDG erreichen, um
die nicht zu rechtfertigende Ungleichbehandlung der Organisationen behinderter Men-
schen im Verhiltnis zur freien Wohlfahrtspflege auf diesem Gebiet zu beenden und um
es Interessierten zukiinftig zu ermdglichen, auch im Bereich der Behindertenselbsthilfe

ein freiwilliges soziales Jahr ableisten zu konnen.

3. Anderungen zum Bundesdatenschutzgesetz

Im Hinblick auf das immer sensibler werdende Bewusstsein der Bevolkerung und durch
die sich aus den Moglichkeiten der elektronischen Datenverarbeitung ergebenden Mog-
lichkeiten potenziellen Datenmissbrauchs ist eine Weiterentwicklung des Datenschutz-
rechts grundsétzlich zu begriiflen.

Allerdings muss es fiir die iberwiegend ehrenamtlich titigen Vorstandsmitglieder und
Mitarbeiter der Organisationen behinderter und chronisch kranker Menschen noch
handhabbar bleiben. Fiir diesen Personenkreis muss darauf geachtet werden, dass es zu

keiner weiteren Verkomplizierung dieses Rechtsgebiets kommt, da jeder Zwang zur
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Professionalisierung in rechtlichen Angelegenheiten zu Lasten der eigentlichen gemein-
niitzigen Tatigkeit geht.

Wir fordern aus diesen Griinden, den Gesetzestext so zu verfassen, dass gemeinniitzig
tatige Organisationen durch die Regelungen so wenig wie mdéglich in ihrer eigentlichen
gemeinniitzigen Tatigkeit eingeschrinkt werden und dariiber hinaus den Gesetzestext so
zu formulieren (einfache Sprache), dass auch der juristische Laie jederzeit versteht, was
der Gesetzgeber von ihm verlangt.

In materiellrechtlicher Hinsicht ist unabdingbar, dass es den Organisationen behinderter
und chronisch kranker Menschen weiterhin erlaubt sein muss, Spender-Daten wie bisher
zu nutzen, um ihre gesamtgesellschaftliche Aufgabe auch in Zukunft fortfithren zu kon-

nen.

Im Gesetzentwurf ist eine solche Ausnahmeregelung (,,Listenprivileg®) fiir gemeinniit-
zige Organisationen zwar vorgesehen. Durch den Umstand, dass kiinftig nur noch ge-
meinniitzige Organisationen zuldssigerweise auf solche Adresslisten zugreifen diirfen,
ist jedoch zu befiirchten, dass der Kreis der Anbieter solcher Informationen, der bisher
auch auf gewerbliche Kunden ausgerichtet war, drastisch sinken wird mit der Folge,
dass der Riickgang an Anbietern den Preisanstieg bei den verbleibenden Anbietern for-
dert, somit die Kosten fiir diese Dienstleistungen erheblich steigen werden. Angesichts
des Umstands, dass gemeinniitzige Organisationen auf der einen Seite auf Spendenmit-
tel und damit Spendenakquise angewiesen sind, um ihre Aufgaben erfiillen zu kénnen,
auf der anderen Seite die zur Verfiigung stehenden Mittel moglichst umfanglich fiir die

gemeinniitzigen Ziele zu verwenden sind, droht hier ein unldsbarer Konflikt.

Die vielféltige Aktivititen und Tatigkeiten der Organisationen behinderter und chro-
nisch kranker Menschen in regionalen wie liberregionalen Bereichen in nahezu allen so-
zialen Tatigkeitsfeldern sind im Sozialstaat Deutschland nicht mehr wegzudenken. Wir
halten es daher fiir sachgerecht, dass die Bundesregierung den gemeinniitzigen Organi-
sationen in gleichem Mafe, in denen sie ihnen die Mdglichkeit erschwert Mittel fiir ihre
Arbeit einzuwerben, Ausgleiche schaffen muss, durch umfassendere finanzielle Forde-

rung oder finanzielle Erleichterungen in anderen Bereichen.






