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Ein Krankenhausaufenthalt ist keine angenehme Sache. Fiir viele Menschen

mit einer Behinderung, ist es geradezu ein Horror, stationir behandelt werden zu
miissen. Die Angst vor einer Krankenhauseinweisung ist umso grofler, je umfang-
reicher ihr Assistenzbedarf und ihre Abhéngigkeit von individuell einge-
arbeiteten Personen ist.

Eigentlich hat ein Krankenhaus die Aufgabe, die Versorgung der Patienten und Patien-
tinnen sicherzustellen — nicht nur auf der medizinischen Ebene, sondern auch auf der
personellen bzw. der pflegerischen Ebene. Jede/r, der/die in den letzten Jahren ein
Krankenhaus von innen gesehen hat, weil, dass Letzteres nur auf dem Papier steht:
Der Personalschliissel ist so knapp bemessen, dass vom Pflegepersonal nur das Notigs-
te leistbar ist. Deshalb konnen Menschen mit einem erhdhten Unterstiitzungsbedarf
von Krankenhausmitarbeiterlnnen nicht addquat versorgt werden. Sind keine Assisten-
tInnen oder Angehorige vor Ort, besteht das Risiko, dass behinderte Menschen mehr
oder minder groBen Schaden nehmen.

Durch die flachendeckende Einfiihrung der DRGs wird sich dieses Problem in den
nichsten Jahren verschérfen.

Obwohl diese Diskrepanz zwischen Theorie und Realitit bekannt ist, verwehren die
Leistungstriger bei einem Krankenhausaufenthalt die Kosteniibernahme fiir Assistenz
mit Verweis auf den oben erwédhnten Sicherstellungsauftrag.

Um einer Kldrung der Frage der Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus néher zu
kommen, 14dt das Biindnis fiir ein selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen in
Kooperation mit der AG personliche Assistenz des Berliner Landesbehindertenbeirats,
ambulante dienste e. V. und Lebenswege fiir Menschen mit Behinderungen gGmbH
Betroffene, niedergelassene Arztlnnen, MitarbeiterInnen aus Krankenhiusern, Ent-
scheidungstrigerInnen und andere Interessierte zu dieser Veranstaltung ein.

Fiir den Vormittag ist eine Bestandsaufnahme der Situation von Menschen mit Behin-
derung bei einem Krankenhausaufenthalt geplant. Am Nachmittag wollen wir Mog-
lichkeiten zur Finanzierung von Assistenz in diesem Zeitraum mit kompetenten Ge-
sprachspartnerInnen diskutieren.

Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme!



Programmablauf:

10.00 — 10.15 Uhr
Begruflung,
kurze Einfithrung in das Thema

10.15-13.00 Uhr
Analyse der Situation assistenzbediirftiger Menschen im
Krankenhaus

Podium mit
e Birgit Stenger, Berlin
(assistenzabhdngige Person mit ,, Krankenhauserfahrung “)
¢ Elke Bartz, Hollenbach
(Forum selbstbestimmter Assistenz — ForseA — e. V., Initiatorin der
Kampagne ,,Ich muss ins Krankenhaus ... und nun? )
e Dr. Sitmone Rosseau, Berlin
(Oberdrztin der Intensivstation in der medizinischen Klinik
mit Schwerpunkt Infektiologie und Pneumologie der Charite)
e Bert Koch, Berlin
(Krankenpfleger, stv. Stationsleitung der Intensivstation der
medizinischen Klinik mit Schwerpunkt Infektiologie und
Pneumologie der Charité)
e Dr. Sigrid Graumann, Berlin
(wissenschaftliche Mitarbeiterin des Instituts Mensch, Ethik,
Wissenschaft und Lehrbeauftragte im Reformstudiengang Medizin
an der Humboldt-Universitdt)

Moderation: Matthias Vernaldi, Berlin

13.00-14.30 Uhr
Mittagspause



14.30-17.00 Uhr
Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus

Podium mit
e Dr. Michael Dalhoff
(Bundesministerium fiir Gesundheit, Unterabteilungsleiter
,, Gesundheitsversorgung/Krankenhauswesen “)
e Rainer Irlenkaeuser
(Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung,
Ministerialdirigent, Leiter der Abteilung V b [Sozialhilfe])
e Katrin Auer, Berlin
(Mitarbeiterin im Arbeitsstab der Beauftragten der
Bundesregierung fiir die Belange behinderter Menschen)
e Dr. Ellis Huber, Berlin
(Vorstandsmitglied des Paritdtischen Wohlfahrtsverbands,
LV Berlin, e. V. und ehemaliger Prdsident der Berliner
Arztekammer)
e Dr. Oliver Tolmein, Hamburg
(Rechtsanwalt mit den Schwerpunkten Behindertenrecht,
Medizinrecht und Antidiskriminierungsrecht)

¢ Elke Bartz, Hollenbach
(Forum selbstbestimmter Assistenz — ForseA — e. V., Initiatorin der
Kampagne ,,Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?“)

Moderation: Matthias Vernaldi, Berlin



Matthias Vernaldi:
Ich begriifle Sie recht herzlich zu unserer Tagung ,,Assistenz im Krankenhaus — eine Notwen-
digkeit, die niemand finanzieren will*. Ich hoffe, wir kommen, sowohl was die Notwendigkeit
vor Ort angeht als auch was die Finanzierung angeht, ein Stiick weiter und diese Tagung kann
ein Teil des Weges beim Weiterkommen sein. Ich habe noch als DDR-Biirger das Brecht-Zi-
tat im Kopf: ,,Sozialismus ist das Einfache, was schwer zu machen ist, am Ende hat es nicht
geklappt. Ich hoffe, wir kommen mit der Assistenz im Krankenhaus anders klar.

Zunichst erstmal: Schon, dass Sie alle gekommen sind und besonderen Dank an alle, die hier
auf dem Podium sitzen bzw. sitzen werden. Danke auch denen, die zur Finanzierung beigetra-
gen haben: Da ist zum einen der PARITATISCHE hier in Berlin zu nennen, zum anderen der
Assistenzdienst ambulante dienste e. V. und der Assistenzdienst Lebenswege gGmbH. Das
Biindnis fiir ein selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen hat in Zusammenarbeit mit
der Arbeitsgruppe Assistenz des Landesbehindertenbeirats Berlin die Organisation {ibernom-
men.

Wir hoffen, dass bei der Tagung auch Er-
gebnisse herauskommen werden — einer-
seits fuir Sie, dass Sie heute hier besser in-
formiert und motiviert weggehen, anderer-
seits auch auf politischer Ebene, wobei
natiirlich klar ist, dass man da nicht sofor-
tige Ergebnisse erwarten kann.

Beginnen mochte ich mit meiner person-
lichen Betroffenheit. Auf dem Podium sit-
zen zwei Frauen, denen ich verdanke, dass
ich heute hier bin und reden kann. Das ist
zum einen Frau Birgit Stenger und zum
anderen Frau Dr. Rosseau. Im Oktober
letzten Jahres hatte ich ja auf einmal in einer Kneipe auf der Schonhauser Allee Atemnot. Da
musste der Notarztwagen kommen und das letzte, an das ich mich erinnern kann, war, dass
ich zu meinem Assistenten Stephan sagte: ,,Bitte versprich mir, dass Du mit auf die Intensiv-
station gehst und dort auch bleibst. Das versprach er mir und dann konnte ich getrost ab-
schalten. Was dann folgte, ndmlich ein unglaubliches Gerangel darum, ob mein Assistent bei
mir bleiben kann oder nicht, und wenn er bei mir bleiben kann, was er dann fiir meine
Korperlichkeit tun darf und was nicht, habe ich zum Gliick nicht mitbekommen. Mir ist es
erst im Nachhinein berichtet worden. Zum Gliick hat er sich an Birgit Stenger gewandt und
sie ist in dieser Situation der beidseitigen Uberforderung — des Personals auf der
Intensivstation auf der einen und meines Assistenten auf der anderen Seite — hinzugekommen
und konnte ein bisschen vermitteln. Eine ganz wichtige Sache, die sie anregte, war, dass ich
auf eine andere Intensivstation gekommen bin — ndmlich auf eine, auf der man Erfahrung mit
Assistenz hat, weil man dort schon viele schwerbehinderte Menschen behandelt hat und wo
die Assistenten sozusagen in den Alltag der Station mit eingebunden sein kdnnen, obwohl es
eine Intensiv-station ist. Und so bin ich dann auf die Station 144 I der Charité verlegt worden
und ich empfinde es durchaus als ein kleines Wunder, dass ich heute hier sitze und mo-
derieren kann.

Ich mochte jetzt hier nicht meine personliche Dankbarkeit ausbreiten. Dass diese Geschichte
gut verlaufen ist, hat also neben dem hohen medizinischen Kénnen der Arzte und des Perso-
nals auf dieser Station und der unglaublich tollen Gerite, die da alle piepen und knarren, auch
und vor allem etwas damit zu tun, dass meine Assistenten auch in dieser Extremsituation bei
mir sein konnten, dass sie mir bestimmte Hilfen geben konnten, z. B. beim Abhusten und




Ahnlichem. Kein noch so gut ausgebildeter Intensivpfleger weil, wie speziell mein Brustkorb
gedriickt werden muss, damit ich abhusten kann. Das kénnen nur Menschen machen, die
schon lange mit mir zu tun haben. Letztendlich ist das einer der Faktoren gewesen, durch die
meine Gesundung moglich war.

Nicht alle Geschichten haben dieses Happy-End. Viele behinderte Menschen, die ins Kran-
kenhaus kommen, kommen dort nicht mehr heraus bzw. ihr Koérper schon, aber sie als Person
nicht mehr. Sie sterben oder schidigen ihre Gesundheit, weil genau die Personen, die sonst
die Grundpflege erbringen und fiir sie da sind, dort nicht sein diirfen. In unserer ersten Runde
wird es darum gehen, wie Assistenz im Krankenhaus aussehen kann und zunéichst nicht um
die Finanzierung. Es gibt auch Assistenz im Krankenhaus — und das ist zumeist der grof3te
Teil —, die nicht finanziert wird: Da sind zum einen Angehdrige — das sind sowieso die in der
Bevolkerung am meisten vertretenen Assistenzerbringer, die dann auch mit ins Krankenhaus
gehen — oder es sind auch Angestellte von Assistenzdiensten, die mit auf Station gehen, ob-
wohl der Leistungstriger die Refinanzierung verweigert.

Dass aber iiberhaupt Assistenten mit auf Station kommen konnen, wie das gehen kann und wo
die Probleme liegen, dem wollen wir hier in der ersten Runde nachgehen. Wir haben dazu
Birgit Stenger eingeladen. Birgit Stenger ist selbst assistenzabhédngig. Sie ist keine Kundin ei-
nes Assistenzdienstes, sondern Arbeitgeberin, das heifit, sie beschéftigt ihre Assistenten bei
sich selbst. Sie arbeitet bei ASL e. V., einem Verein, der sich mit Assistenz beschéftigt und
der assistenzbediirftige Leute berdt und unterstiitzt. Sie kann uns sowohl aus ihrer eigenen Er-
fahrung als auch aus ihrem Beratungsalltag einiges erzédhlen.

Dann sitzt auf dem Podium Frau Elke Bartz von ForseA e. V., dem Forum selbstbestimmter
Assistenz behinderter Menschen. Sie hat eine Dokumentation mit dem Titel ,,Jch muss ins
Krankenhaus... was nun?* vorgelegt. Diese ist Anfang September diesen Jahres erschienen
und legt sehr dezidiert dar, wie wichtig Assistenz im Krankenhaus ist und wo die Problem-
lagen sind.

Dann haben wir Frau Dr. Simone Rosseau eingeladen. Sie ist die Oberdrztin der Intensivsta-
tion mit Schwerpunkt Infektiologie und Pneumologie der Charité.

Und neben ihr sitzt Herr Bert Koch. Er ist Krankenpfleger und der stellvertretende Leiter
dieser Station. Diese Station ist leider eine der wenigen in Berlin und auch bundesweit, wo
man den Umgang mit personlichen Assistenten schon gewdhnt ist, was sicher nicht immer
reibungslos funktioniert.

Und am anderen Ende des langen Tisches begriifle ich Frau Dr. Sigrid Graumann. Sie ist eine
wissenschaftliche Mitarbeiterin des Instituts Mensch, Ethik und Wissenschaft und ist auch
Lehrbeauftragte im Bereich der Medizinethik des Reformstudiengangs Medizin der Hum-
boldt-Universitit.

Beginnen wollen wir mit Birgit Stenger. Birgit, du hast selbst schon verschiedene Erfahrun-
gen mit Klinikaufenthalten gemacht. Kannst Du uns berichten, was personliche Assistenten
im Krankenhaus bedeuten und warum sie notwendig sind und vor allem, welche Erfahrungen
Du mit medizinischen Personal gemacht hast. Vielleicht kannst Du auch etwas iiber Deine Er-
fahrungen in der Beratung zu diesem Thema sagen.

Birgit Stenger:

Ich habe mir tiberlegt, Ihnen zum Einstieg einen Bericht von meinen pragenden Erfahrungen
mit einer Lungenentziindung im Krankenhaus vorzulesen und wiirde dann anschlie8end noch
die anderen Fragen beantworten.



Meine Odyssee begann am 16. August 2006 und ich lese Thnen das so vor, wie ich das nach
dem Krankenhausaufenthalt fiir mich aufgeschrieben habe: Es geht mir beschissen, so be-
schissen, dass ich meine Hausdrztin in ihrer Mittagspause auf ihrem Handy anrufe. Sie kommt
auch direkt vorbei und diagnostiziert eine Lungenentziindung. Die Situation ist so dramatisch,
dass sie mir eine Einweisung ins Krankenhaus gibt. Ich will nicht ins Krankenhaus. Hannes,
der Gott der Krankengymnasten, der mir schon einmal bei einer Lungenentziindung das Le-
ben gerettet hat, ist im Urlaub. Die KG-Praxis versucht, meine Krankengymnastin zu errei-
chen. Ich bekomme keine Luft mehr und rufe die Feuerwehr, die auch sehr schnell kommt
und mich ins Urban-Krankenhaus bringt. Man gibt mir sofort Sauerstoff. Die Notérztin ist
sehr nett und einfiihlsam. Sie erlaubt, dass Dagmar — das war an diesem Tag meine Assisten-
tin — im Feuerwehrwagen mitfahren darf. Mein letzter Eindruck, bevor ich in den Wagen ge-
hoben werde: Der Sanitéter hat eine Alkoholfahne. Ich bin nicht in der Verfassung, dass ich
den Transport ablehnen konnte. Im Urban-Krankenhaus: Mit einem transportablen Sauerstoff-
gerit werde ich auf den Flur gestellt. Es wird schnell klar, dass hier ein ruppiger Umgangston
herrscht. Die Patienten bekommen wenig Aufmerksamkeit, das Pflegepersonal ist vollig iiber-
fordert und tiiberlastet, sicherlich auch, weil sie personell vollig unterbesetzt sind. Ich habe das
Gefiihl, immer schlechter Luft zu bekommen und frage meine Assistentin Dagmar, ob tiber-
haupt etwas rauskommt. Nein, die Sauerstoffflasche ist leer. Meine Blase droht zu platzen.
Man reicht uns eine Bettpfanne. Meine Notdurft sollte ich auf dem Flur verrichten. Dagmar
erkdmpft emport eine Kabine.

Pl6tzlich steht Frauke, meine Kranken-
gymnastin, neben meinem Bett. Nachdem
sie bei mir zu Hause niemanden erreichen
konnte, hat sie sich gedacht, dass ich im
Krankenhaus bin. Sie hilft Dagmar, mich
auf die Bettpfanne zu setzen. Von den
Pflegern kommt keine Unterstiitzung.
Kommentar eines Pflegers, als ich mich
endlich erleichtern kann: ,,Na, nun ist sie
auf dem Topfchen.” — Das ist der Ton, in
dem das Pflegepersonal in den nédchsten
Tagen mit mir und vor allem {iber mich
reden wird. Ich werde in einen anderen
Raum geschoben. Dort sagt ein Kranken-
pfleger zu mir, dass ich versuchen soll, abzuhusten, weil er sonst den Schleim absaugen muss.
Sein Kollege sieht das anders. Er betritt den Raum und rammt mir dreimal hintereinander den
Schlauch durch die Nase in die Lunge. Es kommt hauptsidchlich Blut, wenig Schleim. Ich
schreie vor Schmerzen und Angst. Danach ldsst er von mir ab. Nun endlich darf Frauke mir
beim Abhusten helfen. Es klappt wunderbar und ich bekomme etwas Luft. Mein Peiniger
kiimmert sich darum, dass er fiir mich ein Bett auf irgendeiner Station bekommt. Ich weise
ihn darauf hin, dass meine Assistentin auch ein Bett braucht. Das ist seiner Meinung nach
ausgeschlossen. Dies ist vielleicht mein zehnter Krankenhausaufenthalt, der dritte im Urban-
Krankenhaus. Immer wurden meine Assistenten und Assistentinnen mit aufgenommen. Er
droht mir, mich in ein anderes Krankenhaus zu verlegen. Da das Urban-Krankenhaus einen
sehr schlechten Ruf hat, willige ich ein. Das will er dann doch nicht. Die Situation eskaliert.
Mittlerweile sind mindestens 20 Minuten vergangen, in denen er nicht einen Alternativvor-
schlag gemacht hat bzw. unsere Vorschldge allesamt abgelehnt hat. Er begreift nicht, dass ich
ohne Assistenz nicht sein kann, hort nicht zu, hélt Vortrége tiber seine schlechte Arbeitssitua-
tion aufgrund der Kiirzungen durch die Gesundheitsreform. Letztendlich stellt er fest, dass er
mir nicht weiterhelfen kann. Ich soll mich um ein Bett in einem anderen Krankenhaus bemii-




hen und auch den Transport dorthin selbst organisieren. Frauke, Dagmar und ich sind fast
sprachlos. Ich frage ihn nach seinem Namen, keine Reaktion. Ich sammle meine ganze Kraft,
frage erneut. Mein Peiniger hat einen Namen. Komisch, er ist gar nicht angezogen wie die an-
deren Arzte, sondern wie ein Pfleger. Schmiickt er sich mit fremden Federn, um mir Respekt
einzufléBen? Mittlerweile ist Dr. Ehrenberg von der kardiologischen und internistischen In-
tensivstation gekommen. Er nimmt Dagmar und mich auf. Dagmar muss die Nacht auf einem
Sessel verbringen, obwohl auf dem Flur mindestens acht leere Betten stehen.*

Soweit zu meinen Erfahrungen im Krankenhaus. Das ist die eine Seite, die andere Seite ist
die, dass ich drei Monate spéter wegen einer Darmspiegelung wieder ins Krankenhaus muss-
te. Ich habe mich selber darum gekiimmert und mich entschieden, ins Behring-Krankenhaus
zu gehen. Dort war frither die Querschnittsstation. Ich habe als Sozialarbeiterin dort gearbeitet
und da ist die Aufnahme von Assistentinnen und Assistenten gang und gédbe. Das heif3t, ich
habe ein schones Doppelzimmer bekommen, das ich fiir mich und meinen Assistenten hatte.
Wir sind gefragt worden, welche Hilfe ich benétige. Und die Hilfen, die ich bendtigt habe,
wurden mir dann auch gewéhrt. Das heif3t, grundsétzlich ist im Krankenhaus natiirlich auch
ein menschenwiirdiger Umgang moglich. Die Frage, warum man mal die, mal eine andere Er-
fahrung macht, hingt fiir mich ganz wesentlich damit zusammen, welche Vorerfahrungen vor-
liegen und mit dem Menschenbild. Wenn man der Meinung ist, dass jemand wie ich mit einer
sehr fortgeschritten progressiven Muskelatrophie eigentlich eher ein Kostenfaktor ist, muss
man sich nicht unbedingt so engagieren. Das erstmal zu meinen personlichen Erfahrungen.

Zu den Erfahrungen aus der Beratung: Es ist so, dass ASL e. V. seit 1994 Beratung zum
selbstbestimmten Leben mit personlicher Assistenz nach dem Arbeitgebermodell und seit
2005 auch zum Personlichen Budget anbietet. Und wenn jemand mit einer fortschreitenden
Behinderung oder auch mit einer Sprachbehinderung zu mir in die Beratung kommt, empfehle
ich immer, das Personliche Budget als Form der Leistungsgewihrung zu wihlen — aus dem
einfachen Grund, weil in Berlin Zielvereinbarungen abgeschlossen werden konnten, in der
ausdriicklich geregelt ist, dass personliche Assistenz auch im Krankenhaus gewéhrt bzw. ge-
zahlt werden kann. Und da ich weil3, dass dies fiir viele Menschen existenziell ist, empfehle
ich das personliche Budget und die meisten kommen der Empfehlung dann auch nach.

Matthias Vernaldi:

Recht herzlichen Dank, Birgit Stenger. Wenn es jetzt Riickfragen oder Verstindnisfragen
gibt, dann konnen die jetzt gestellt werden. Die Diskussion wird dann stattfinden, wenn die
einzelnen Referenten ihre Vortridge gehalten haben. Gibt es Riickfragen zu dem, was Birgit
Stenger gesagt hat? — Ich sehe nichts.

Dann kommen wir zu Elke Bartz.

Elke, natiirlich interessiert uns sehr, welche Ergebnisse die Krankenhauskampagne von For-
seA bzw. die Auswertung der Fragebogen gebracht hat. Aber du hast uns auch einen Filmbei-
trag mitgebracht, der die Situation im Krankenhaus an sich erstmal bewertet, wenn ich das
richtig verstanden habe.

Elke Bartz:

Das ist richtig. Ich habe Ihnen einen kleinen Film mitgebracht, den ich mir vorgestern Abend
erst angeschaut habe, da ich selten dazu komme, Fernsehsendungen zu sehen, wenn sie ausge-
strahlt werden. Ich hatte das auf der Festplatte und habe das vorgestern Abend angeschaut und



gedacht, das muss ich schnell auf DVD brennen und nach Berlin mitnehmen, obwohl es nicht
die spezielle Situation von Menschen mit Behinderungen darstellt. Es ist ein kleiner Aus-
schnitt aus Frontal 21. Sie konnen sich vorstellen, dass ich gestern aus Baden-Wiirttemberg
hier hochgefahren bin. Ich habe den Sender also nicht mehr fragen kénnen, ob ich das zeigen
darf. Das heil3t, petzen Sie bitte nicht. Ich fand ihn jedoch so eindrucksvoll, dass ich ihn gerne
zeigen wiirde und dann nachher erldutern werde, warum der Film so wichtig ist, auch wenn
keine Menschen mit Behinderung darin vorkommen.

Matthias Vernaldi:
Kein Ton? Wir werden, denke ich, darauf verzichten miissen.

Zuhorer:
Vielleicht konnen Sie den Film erldutern.

Elke Bartz:

Hintergrund dieses Films ist es darzustellen, wie die Situation von Menschen bei Kranken-
hausaufenthalten ist. Hier wird ganz allgemein die Situation nicht behinderter Menschen dar-
gestellt. Es kommen Arzte, es kommt das Pflegepersonal zu Wort. Sie sagen, sie miissen Ma-
gensonden legen, weil sie keine Zeit haben, jemandem, der nicht alleine essen kann, das Es-
sen zu geben. Es wird auch auf die Situation von kranken Menschen eingegangen, um die
man sich nicht kiimmern kann, weil keine Zeit vorhanden ist, die Magensonden bekommen,
die Windeln verpasst bekommen, wenn sie nicht alleine zur Toilette konnen.

Der Begriff ,behinderte Menschen’ kommt iiberhaupt nicht vor, aber ich finde es insofern
sehr eindrucksvoll, dass man sieht, wie ausgeliefert man auch in der ,,normalen* Situation
sein kann. In der Regel konnen sich nicht behinderte Menschen selbst versorgen. Und wenn
ich mir dann vorstelle, wie die Situation von Menschen mit Behinderung ist, die schon mit
einem Grundbedarf an Hilfe ins Krankenhaus kommen — ich glaube, da kann sich jeder aus-
malen, wie sehr sich das potenziert. Ich habe die Sendung darum fiir wichtig gehalten, damit
man sieht, was sowieso generell passiert. Es geht nicht darum, dass schlechte Pflege als sol-
che geleistet wird, weil das Personal nicht dazu in der Lage ist sie gut durchzufiihren, sondern
hier ging es speziell darum aufzuzeigen: Wir haben aufgrund der Tatsache, dass Bereitschafts-
zeiten als Arbeitszeit finanziert werden miissen, die Situation in den Krankenh&dusern, dass
mehr Arzte eingestellt werden miissen. Die Finanzierung der Arzte wurde damit gesichert,
dass Pflegepersonal auf den Stationen abgezogen wurde. Das heif3t also, jemand kann als
Pflegerin oder Pfleger noch so motiviert sein — sie bzw. er hat tiberhaupt nicht die Chance,
eine gute Pflege zu leisten, verniinftige Arbeit zu leisten. Nebenbei gesagt, man hort oft die
Frustration des Pflegepersonals heraus, das sagt, wir wollen ja, aber wir konnen nicht. Wenn
spezielle Bedarfe dazu kommen, wird es besonders kritisch. Das war zusammengefasst der In-
halt dieses Filmbeitrages.

Ich mdchte ganz, ganz kurz schildern, warum wir diese Kampagne ,,Ich muss ins Kranken-
haus... und nun? durchgefiihrt haben. Wir konnen Birgit Stenger und andere noch hier se-
hen, bei dem ein oder anderen ist das nicht mehr moglich. Wenn wir die bzw. das, was von
denen noch tibrig ist, sehen wollen, miissten wir auf Friedhofe gehen.

Wir haben das Thema schon vor Jahren aufgreifen wollen, aber es gibt so viele Baustellen in
Sachen personlicher Assistenz von Menschen mit Behinderungen, dass wir nicht dazu gekom-



men sind, bis uns vor anderthalb bis zwei Jahren die Schicksale von zwei Frauen mit Muskel-
erkrankungen bekannt wurden, die kurz nacheinander ins Krankenhaus mussten — auch wegen
Atemproblemen und Lungenentziindung. Die eine Frau war zu schwach, um zu klingeln; ihr
Assistent bzw. Zivi wurde abends um 20:00 Uhr nach Hause geschickt, nach dem Motto:
,»Wir sind hier auf einer Station, wo wir stindig ins Zimmer schauen, und wenn etwas ist, soll
sie sich melden.* — Sie war zu schwach, sie konnte nicht mehr klingeln und als der Hustenan-
fall kam, konnte sie nicht mehr abhusten, sie ist erstickt. Das Dramatische dabei war, dass sie
voller Verzweiflung, bevor der Zivi ging, noch eine Freundin anrief, die auch in der Selbstbe-
stimmt-Leben-Bewegung aktiv ist und sagte: ,,Ich weil} nicht, was ich machen soll, ich werde
nicht richtig gelagert, sodass ich nicht abhusten kann. Ich komme hier um, wenn das so wei-
tergeht. Die Freundin hat versprochen, am nichsten Tag zum Sozialhilfetrdger zu gehen und
zu sagen: ,,Die Finanzierung muss weiterlaufen und der Assistent bzw. die Assistentin muss
im Krankenhaus dabei bleiben, sonst wird es dramatisch. Eindrucksvoll hat sich das Ganze
bewahrheitet. Sie ist in der Nacht erstickt, weil sie sich nicht melden konnte — sie konnte kei-
ne Klingel mehr driicken. Und wenn sie es getan hétte, wire sie nicht so abgesaugt oder abge-
hustet worden, wie es notig gewesen wire.

Kurz darauf erreichte uns die Nachricht, dass eine zweite Frau mit einer Muskelerkrankung
gestorben ist, die eine spezielle Beatmung hatte, mit der man im Krankenhaus nicht umgehen
konnte. Sie wurde falsch beatmet und ist auch verstorben.

Das sind sicherlich die ganz dramatischen Situationen, aber ich denke, es ist genauso
schlimm, wenn wir Menschen mit Muskelerkrankungen betrachten, die sich nicht bewegen
konnen, und die falsch gelagert werden. Es gibt sehr viele Situationen, wo die Menschen ei-
nen Dekubitus mit nach Hause bringen oder andere, auch irreparable, Schiaden davontragen.

Weil wir die Erfahrungen auf eine wissenschaftliche Basis stellen wollten, haben wir einen
wissenschaftlichen Mitarbeiter der Universitidt Witten-Herdecke gewinnen konnen, der die
Befragung fiir uns durchgefiihrt hat. Ganz spannend fand ich: Wir haben tausend Kranken-
hiuser angesprochen und gebeten, dass
sich das Pflegepersonal dazu duBert, wie
es die Situation einschitzt. Und wir ha-
ben auch betont, dass es nicht darum
geht, Kliniken anzuschwérzen oder Pfle-
gepersonal schlecht zu machen, sondern
darum, Situationen realistisch darzustel-
len. Denn ich denke, wenn dem abgehol-
fen wird, weil Assistenz mit ins Kran-
kenhaus genommen werden kann, dann
ist das in der Regel auch fiir das Pflege-
personal eine grof3e Erleichterung.

Wir haben bzw. der wissenschaftliche
Mitarbeiter hat Einzelinterviews durch-
gefiihrt, die die Situation dargestellt ha-
ben. Sie finden die Ergebnisse in unserer
Dokumentation auch auf unserer Inter-
net-Seite www.forsea.de — sie sind redaktionell leicht iiberarbeitet, aber inhaltlich auf gar
keinen Fall gedandert. Wir haben einen standardisierten Fragebogen durchs Internet herum-
geschickt und ganz viele Leute angesprochen. Es sind etliche Antworten zuriickgekommen.
Weiterhin — das gehort in den der Block zum Thema Finanzierung, der heute Nachmittag
stattfinden wird — haben wir uns von Herrn Dr. Tolmein, der ja heute auch noch kommt, eine
Rechtsexpertise erstellen lassen, die darstellen sollte, wie das mit der Finanzierung aussieht.
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Das eine ist das Mitnehmenkdnnen und -diirfen und das andere der Finanzierungsaspekt. Wir
konnen die Ergebnisse der Dokumentation so zusammenfassen und sagen: Alles, was wir
selbst erlebt und dargestellt haben, wurde noch einmal bestitigt. Und was ich auch ganz wich-
tig finde, ist Folgendes: Wir hatten urspriinglich den Fokus auf behinderte Arbeitgeberinnen
und Arbeitgeber gesetzt. Gleichzeitig ist es aber so, dass Menschen, die kein Arbeitgebermo-
dell praktizieren, sondern ihre Assistenz liber Dienste bekommen, von Familienangehdrigen
gepflegt werden, dhnliche Probleme haben. Ein Mensch mit Lernschwierigkeiten, der ins
Krankenhaus kommt, der ganz grof3e Probleme hat zu verstehen, was mit ihm passiert, kann
in eine dhnliche hilflose oder bedngstigende Situation kommen. Es war kein Wunder, dass wir
sehr viel Riickmeldung von der Lebenshilfe hatten, die sehr groes Interesse an der Kampag-
ne gezeigt hat.

Letztendlich ist es so, dass das Pflegepersonal die Defizite bei der Versorgung teilweise zu-
gibt und sagt: ,,Wir konnen gar nicht leisten, was wir wollen — zum einen aus Zeitgriinden,
zum anderen aber auch, weil wir nicht die Erfahrung mit Menschen mit Behinderungen ha-
ben, was spezielle Lagerungstechniken, spezielle Beatmung, spezielles Abhusten etc. betrifft;
das kennen wir nicht, das haben wir einfach nicht gelernt. Und in Zeiten schwindenden Perso-
nals konnen wir das auch nicht leisten.“ Andere sagen auf die Frage, was passiert, wenn ein
schwerstbehinderter Mensch zu ihnen kommt: ,,.Der wird genauso bei uns behandelt wie jeder
andere.*

Die Menschen mit Behinderung haben unterschiedlich geantwortet. Besonders positiv waren
die Antworten immer dann, wenn Assistenz mitgenommen werden konnte, weil dann schon
mal ein Teil der Angstsituation nicht mehr da war. Das heif3t, die tibliche Angst: ,,Was ist mit
der OP? Komme ich da wieder heraus?* ist, glaube ich, ganz normal, aber diese zusitzliche
Angst um gute Versorgung war nicht da. Und wichtig ist auch, dass man klarmacht: Wir ha-
ben es mit einer behinderungsbedingten Grundleistung zu tun, mit einem Grundbedarf, und
nicht mit einem behinderungsbedingten Mehrbedarf. Das sollte man ganz deutlich machen,
dass jemand, der nicht gerade schwer krank ist und der nicht behindert ist, einen Grundbedarf
von Null hat. Nicht behinderte Menschen kénnen sich selbst anziehen, waschen, zur Toilette
gehen, sich mit Nahrung versorgen, das ist alles der Grundbedarf, der bei behinderten Men-
schen gedeckt werden muss. Bei uns ist der Grundbedarf sehr viel anders und reicht von einer
leichten Hilfe bis zur Rund-um-die-Uhr-Assistenz in allen Bereichen.

Die Situation stellt sich so dar, dass viele von Unterversorgung berichten, die keine Assistenz
ins Krankenhaus mitnehmen konnten. Sie berichten von Angst beladenen Situationen, von
Folgen fiir ihre Gesundheit bis hin zu irreparablen Schadigungen oder einfach eben iiber die
Situation im Krankenhaus. Dabei ist auch ganz wichtig zu wissen, dass viele Menschen mit
Behinderungen nicht mehr ins Krankenhaus gehen, weil sie sich vor dieser Situation fiirchten.
Oder sie gehen bzw. werden erst dann eingewiesen, wenn es eigentlich schon viel zu spit ist.
Ich habe Sie nicht mit Zahlen belastet. Wer sich dafiir interessiert, findet die Zahlen und die
Schaubilder in der Dokumentation, die deutlich machen, dass die Kampagne dringend not-
wendig gewesen ist. Wir bemerken die Resonanz, auch nachdem die Kampagne im Septem-
ber als solche abgeschlossen war, z. B. gibt es immer mehr Veranstaltungen wie diese.

Ich habe das Gefiihl, wir haben ein Thema ins Bewusstsein gerufen, das langst iiberfallig ist,
und ich denke, auch diese Veranstaltung hier ist ganz wichtig. Viele konnen als Multiplika-
toren helfen, das Thema in die Offentlichkeit bringen und dann — wozu wir heute Nachmittag
kommen — gesetzliche Anderungen herbeizufiihren.

Matthias Vernaldi:
Danke, Elke.

11



Gibt es jetzt konkret Riickfragen zu diesem Referat? — Wenn dem nicht so ist, komme ich
jetzt zu Frau Dr. Simone Rosseau.

Ich hatte ja vorhin schon gesagt, welche wichtige Rolle sie in meinem Leben und bei meinem
Uberleben gespielt hat. Die Betroffenen haben jetzt ihre Sicht dargestellt und das war ja nicht
gerade eine tolle Sache.

Jetzt kommt die andere Seite — das Personal und die Arzte. Und natiirlich sitzen hier genau
die, die schon dabei sind, etwas zu dndern und die auch in der Praxis schon wichtige Schritte
unternommen haben. Trotzdem denke ich ist es sehr hilfreich, dass sie uns ihre Sicht darstel-
len und auch iiber die Probleme reden.

Zundchst wiirde ich schon gern wissen: Wie kamen Sie tiberhaupt dazu, zu erkennen, dass
schwerbehinderte Menschen ihre Assistenz auch auf Station benétigen? Ich kann mir vorstel-
len, dass man — wenn man den bisherigen und iiblichen Verlauf der medizinischen Ausbil-
dung hat — technisch denkt und die konkreten Personen nicht so im Fokus hat.

Dr. Simone Rosseau:

Zuerst einmal zu meiner Person — Herr Vernaldi hat mich ja schon kurz eingefiihrt. Ich bin
Internistin und Intensivmedizinerin, zusétzlich habe ich mich auf den Bereich Pneumologie,
also Lungenheilkunde, spezialisiert. Aus diesem Grund befasse ich mich auch schwerpunkt-
méBig mit der Beatmungsmedizin, und zwar
im Akutbereich auf der Intensivstation, aber
auch im Bereich Heimbeatmung. Da ich aus
der Lungenheilkunde komme, habe ich pri-
mir Erfahrungen mit Patienten mit At-
mungsschwiche auf der Grundlage von Lun-
generkrankungen gemacht. Das waren fast
nur Patienten, die bis auf ihre organische Er-
krankung keine weiteren Behinderungen hat-
ten. Beriihrung mit behinderten Menschen
mit Beatmungsbediirftigkeit — z.B. mit neu-
romuskuldr erkrankten Patienten — habe ich
erst seitdem ich in Berlin bin. Ich habe vor-
her von 1992 bis 2000 an der Uni Gieen (Hessen) gearbeitet. Dort hatte ich im Bereich
Beatmungsmedizin tiberhaupt keine Beriihrungen mit neuromuskuldr erkrankten Patienten.
Ich glaube, das ist schon ein wichtiger Hinweis fiir Sie.

Tatsdchlich stellen Patienten mit schweren Behinderungen in den meisten Krankenhdusern
eine Minderheit dar, sie sind Ausnahmepatienten. Deswegen habe ich mir eben schon zu Frau
Bartz Anmerkungen gemacht, als es um die Grundversorgung bzw. den Grundbedarf und den
Mehrbedarf ging. Ich glaube, da ist ein wesentliches Problem. Krankenhduser sind normiert
und standardisiert. Sie orientieren sich am Grundbedarf der Mehrheit und nicht an dem der
Minderheit. Aber das kdnnen wir anschlieend vielleicht weiter diskutieren.

Hier in Berlin arbeiten wir seit einiger Zeit mit der Ambulanz fiir Amyotrophe Lateralsklerose
(ALS) im Virchow-Klinikum zusammen. Wir adaptieren ALS-Patienten mit Atmungsschwi-
che auf eine Heimbeatmung. Uber diese Patienten-Gruppe und die zunehmende Bekanntheit,
z.B. in bestimmten Selbsthilfegruppen, hat sich unser Patientenstamm auf andere neuromus-
kuldr erkrankte Patienten erweitert, sodass ich in den letzten Jahren Gelegenheit hatte viel da-
zuzulernen. Sie sehen, auch fertig ausgebildete Mediziner miissen im Berufsleben noch dazu-
lernen. Den Umgang mit Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen, ihren Bediirfnissen
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und ihren Behinderungen lernt man nicht wihrend des Studiums. Das lernt man tatsdchlich
erst im Beruf — learning by doing.

In der Zeit, in der ich mich mit Patienten mit Atmungsschwéche und Behinderungen beschéf-
tige, habe ich — um zum Thema Assistenz im Krankenhaus zuriickzukommen — {iberwiegend
positive Erfahrungen gemacht. Ich denke, das wird auch Herr Koch bestétigen, der bei uns
Pfleger auf der Intensivstation ist. Ich bin mittlerweile der festen Uberzeugung, dass die An-
wesenheit von personlichem Assistenzpersonal integraler Bestandteil bei der Versorgung be-
hinderter Menschen im Krankenhaus sein sollte. Das Problem, das wir sicher haben, ist das
der Finanzierung. Sollte das etwas sein, was zusétzlich von der Krankenkasse wihrend des
Aufenthaltes finanziert wird? Sollte es etwas sein, was das Krankenhaus leisten muss? Hier
hoffe ich anschlieend auf eine rege Diskussion mit Ihnen, in der wir vielleicht einige wich-
tige Dinge weiter erortern konnen.

Es ist tatsidchlich so, dass wir mit unserer Krankenhausgrundausstattung im Regelfall nicht
darauf eingestellt sind besonderen individuellen Bediirfnissen gerecht zu werden. Unsere Per-
sonalausstattung ist so bemessen, dass wir nur den Standardpatienten mit seinen medizini-
schen Bediirfnissen versorgen kdnnen.

Und wenn Sie mal den Patienten-Personalschliissel ndher betrachten, werden Sie feststellen,
dass Patienten mit individuellem Mehrbedarf an Grundversorgung nur auf Intensivstationen
behandelt werden konnen, da nur dort ein hoher Personalschliissel vorgehalten wird. Dieser
hohe Personalschliissel auf Intensivstationen orientiert sich jedoch nicht am Aufwand fiir
menschliche Zuwendung, sondern am technischen Bedarf. Ein Patient, der akut krank ist und
auf der Intensivstation an Beatmungsgeréten liegt, der dialysiert wird, oder der Organunter-
stiitzungssysteme wie z.B. eine kiinstliche Lunge oder ein kiinstliches Herz hat, der wiederbe-
lebt werden muss, der hochspezialisierte Behandlungen benétigt, der kommt — meistens tief
schlafend in Langzeitnarkose — in den Genuss eines Personalschliissels von 3:1. Patienten auf
Uberwachungsstationen, die auch noch schwer krank sind, aber im Regelfall wach sind, die
Bediirfnisse und Angste haben, die haben nur einen Anspruch auf einen Personalschliissel von
1,5:1, weil dort ein geringerer technischer Aufwand zugrunde gelegt wird.

Wir betreiben eine Intensivstation — dariiber wird Herr Koch gleich noch berichten —, die bei-
de Einheiten zur Verfiigung hat, den Akut-Bereich mit schwerstkranken Patienten und den so
genannten Intermediate-Care-Bereich mit Patienten, die noch krank sind, aber nicht mehr so
viel Technik benétigen. Es ist unsere Erfahrung, dass der wache Patient, der seine Bediirfnisse
formulieren kann, der seine Angste artikuliert, der sagen kann: ,,Ich mdchte so und so gelagert
werden, das tut mir weh.* einen viel hoheren Aufwand fiir das Personal bedeutet.

Und damit kommen wir zu einem weiteren Punkt, der bei einem Krankenhausaufenthalt fiir
Sie ganz wichtig ist. Fiir das Krankenhauspersonal auf Intensivstationen — und Sie als Be-
troffene werden wegen des hohen Aufwandes haufig dort versorgt werden miissen — ist es un-
gewohnlich, dass ein Patient auf die Intensivstation kommt, der formulieren kann, was er wie
gemacht haben will. Das stort den arbeitsintensiven und oft hektischen Tagesablauf, gleich-
zeitig schiirt es ein schlechtes Gewissen, wenn man wenig Zeit hat, auf die Bediirfnisse des
Patienten einzugehen. Fiir die individuellen Bediirfnisse von behinderten Patienten ist auch
der Personalschliissel auf Intensivstationen zu gering, das hatte Frau Bartz auch schon ange-
sprochen, und das ist tatsdchlich so. Wir konnen keine 1:1 Pflege in jeder Schicht leisten wie
er in der hduslichen Assistenz vorgehalten wird. Insofern ist auch auf Intensivstationen noch
Assistenz im Krankenhaus notwendig, auch wenn der Personalschliissel aus der Sicht des
Krankenhauses dort schon sehr hoch bemessen ist. Jeder von Thnen hat eine andere Behinde-
rung, hat andere Bediirfnisse, muss z.B. anders gelagert werden. Aus diesem Grund — die Er-
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fahrung habe ich mit Herrn Vernaldi und auch mit anderen Patienten machen konnen — halte
ich es mittlerweile fiir unabdingbar, dass bei schwer beeintriachtigten behinderten Patienten
Assistenzpersonal dabei ist, damit sie keinen traumatischen Krankenhausaufenthalt erleben
miissen. Dies betrifft nicht nur Situationen von akuter Erkrankung, sondern auch simple Kon-
trolluntersuchungen, bei denen Sie normalerweise auch auf einer Normalpflegestation ver-
sorgt werden konnten.

Ich mochte jetzt gar nicht so lange reden. Das waren erste Gedanken. Ich hoffe, dass wir
anschlieBend diskutieren kdnnen.

Bert Koch:

Ich wollte mich erst einmal bedanken bei Herrn Vernaldi, erstens fiir die Einladung und
zweitens fiir das Lob, das er unserer Station ausgesprochen hat. Ich werde es an meine Mit-
arbeiter weitergeben. Es zeigt uns, dass wir trotz der Schwierigkeiten, die auch immer noch
da sind, auf unserer Station auf dem richtigen Weg sind.

Kurz zu meiner Person: Ich bin seit 20 Jahren als Krankenpfleger tdtig. Ich bin in der Charité
grof} geworden. Bis zur Er6ffnung unserer Station im Jahr 2000 bin ich auf der Knochen-
marktransplantationseinheit der Charité gewesen. Das ist eine Station, wo Menschen mit
Knochenmarktransplantationen behandelt werden, wochenlang isoliert liegen und in dieser
Zeit auf Hilfe einer einzigen Person — also der Person, die in der Schicht titig war — angewie-
sen waren. Das war ein sehr enges Verhiltnis. Das ist schon fast so wie bei Menschen, die
einen Assistenten brauchen. Ich habe da die ersten Erfahrungen gemacht.

Die richtigen Erfahrungen mit assistenzbediirftigen Menschen hatte ich wie Frau Dr. Rosseau
das erste Mal bei uns auf der Station. Und diese Erfahrungen sind bis jetzt wirklich sehr gut
gewesen. Wir haben alles, was bei uns auf Station moglich war, getan, um gewisse Konflikte
zu minimieren, die vielleicht zwischen Assistenten und Pflegepersonal entstehen konnen. Wir
sind, wie Frau Dr. Rosseau schon sagte, in der gliicklichen Lage, weil der Bedarf an Behand-
lungspflege auf der Intensivstation hdher bemessen ist. Er wird daran gemessen, wie hoch der
technische Aufwand an dem Patienten ist. Je hoher der Aufwand ist, desto besser ist der Per-
sonalschliissel. Und wir haben auf der anderen Seite den Uberwachungsbereich mit einem
geringeren technischen Aufwand, aber einem weitaus hoheren Bedarf an Grundpflege. Durch
diese Teilung unserer Station haben wir das grof3e Gliick, sagen zu konnen: Der Patient auf
der I-Seite ist gut betreut, ich kann dort ein bisschen Pflege-Power abziehen und auf die ande-
re Seite — auf die so genannte U-Seite — hiniiber nehmen, auf welcher der Patient mit dem ho-
heren Pflegebedarf ist, wo vielleicht auch der Patient liegt, der mit Behinderung ein zusétzli-
ches Zuwendungspotenzial durch die Pflegekraft braucht. Das kdnnen wir bei uns auf der Sta-
tion relativ gut hin- und herswitchen. Ich will nicht sagen, dass wir zu viel Personal haben,
um Gottes willen. Wir machen einfach aus der Not eine Tugend.

Schnell zu der Sache der Menschen mit Assistenten: Wir haben mehrere Patienten gehabt und
betreuen auch in der Zukunft wietere Patienten mit Assistenz. Wir machen das im Prinzip fol-
gendermaflen: Wenn der Patient mit seinem Assistenten zu uns ins Krankenhaus kommt, be-
sprechen wir — ich gehe jetzt nicht von der Finanzierung aus, da hat Frau Dr. Rosseau etwas
dazu gesagt, da bin ich nicht der Fachmann —, was seine Aufgaben sind, was die Wiinsche des
Patienten sind, was der Patient unbedingt von ihm gemacht haben will.
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Die Behandlungspflege, die Uberwachung
des Patienten, ist ein Part, der sowieso bei
uns liegt. Da sind wir in der Verantwortung,
das gehort zu unserem Sicherstellungsauf-
trag, das konnen wir nicht aus der Hand ge-
ben. Aber was die erhdhte Grundpflege be-
trifft, da sind wir als Pflegekrifte — wie auch
schon Frau Bartz sagte — dankbar, dass uns
viel an Tétigkeit abgenommen wird, auch an
Lerntatigkeit.

Ein behinderter Mensch, der vielleicht
schon 20 Jahre behindert ist, hat seinen Ta-
gesablauf, seine Lagerungstechniken, seine
Kommunikationstechniken. Wir haben dann
wirklich nicht die Zeit dazu, dieses alles zu
lernen — das muss man einfach so sagen.
Ehe wir das gelernt haben, ehe wir mitbe-
kommen haben, die Hand soll z. B. 2 cm
links neben der Hiifte liegen, ist der Krankenhausaufenthalt vorbei. Dann kommt das andere:
Es wechseln die Schichten und die Pflegekraft. Wir haben natiirlich eine ordentliche Uber-
gabe am Bett des Patienten. Es wird schriftlich dokumentiert, fixiert, festgelegt, wie die Pfle-
ge abzulaufen hat. Es gibt Pflegestandards in der Krankenpflege, es werden zu jedem Patien-
ten Pflegediagnosen erhoben, es wird das Selbstfiirsorge-Defizit erhoben. Es ist also schon
bekannt, was der Patient braucht. Aber wie der Weg dahin ist, das weill meist der Patient und
der Assistent besser als wir. Diese Zeit geht hdufig verloren, wenn kein Assistent da ist.

Das wire das, was ich dazu sagen kann. Fiir uns ist es — wie gesagt — eine grof3e Erleichte-
rung, wenn ein bediirftiger Patient, ein behinderter Patient, der jahrelang mit Assistenz lebt,
mit einem Assistenten ins Krankenhaus kommt und wir als Partner nebeneinander arbeiten
konnen. Und wir versuchen das, was vielleicht nur schwer zu finanzieren ist, einfach durch
Zusammenarbeit wettzumachen.

Matthias Vernaldi:
Recht herzlichen Dank. Wenn es Riickfragen zu den beiden Referaten gibt, dann wére es gut,
sie jetzt zu stellen. Die Diskussion fithren wir dann spéter. Ich sehe eine Meldung.

Zuhorer:

Vielleicht kdnnen Sie noch sagen, wie hoch der Bedarf ist bzw. wie hadufig es vorkommt, dass
Patienten Assistenz brauchen, sowohl hier in der Charité bei Ihnen oder — um es auf Berlin zu
beschrénken — in Berlin.

Dr. Simone Rosseau:

Den Bedarf in ganz Berlin kann ich nicht beurteilen, den Bedarf kann man, glaube ich, auch
nur sehr schwer bemessen. Wir konnen nur von unserer Station ausgehen: Wir sind eine Ein-
richtung primir fiir akute Probleme. Das heif3t, wir haben unter Umstidnden ein bis zwei Pa-
tienten mit neuromuskuldren Erkrankungen pro Monat, die aufgrund einer akuten Erkrankung
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(z. B. einer Lungenentziindung) plotzlich eine intensivmedizinische Behandlung brauchen —
abgesehen von ALS-Patienten, die spontan ins Krankenhaus miissen — das ist nicht sehr viel.
ALS-Patienten behandeln wir sehr, sehr viel. Wir haben meistens zwei bis drei solcher Patien-
ten pro Tag auf der Station liegen. Es sind meistens Aufnahmen im Rahmen der Einstellung
einer Heimbeatmung per Maske oder sogar mit einer invasiven Beatmung, im Rahmen einer
Beatmungsumstellung oder Patienten mit Beatmungsproblemen. Ich denke, der Bedarf ist im-
mer dort grof3, wo es Kliniken gibt, die sich auf solche Patienten spezialisiert haben. Es gibt
Kliniken in Gauting, Gottingen oder in Hamburg, die sehr, sehr viele Patienten mit neuromus-
kuldren Erkrankungen und Atmungsproblemen behandeln, sodass diese einen hohen Bedarf
an Assistenzpersonal haben. Das ist regional unterschiedlich und abhingig davon, wie viele
Patienten bzw. wie viele Behinderte mit diesen Bediirfnissen auf einer bestimmten Fléche le-
ben. Insofern ist das ganz, ganz schwer zu ermessen, aber hier ist ein Ballungsgebiet, deswe-
gen ist ein Bedarf da und viele — das hat Frau Stenger eindriicklich gesagt — sitzen zu Hause,
miissten eigentlich in die Klinik, haben aber Angst davor und kommen erst gar nicht.

Elke Grasshoff:

Wenn man mit Assistenz ins Krankenhaus kommt, warum wird in der Regel erst mit den As-
sistenten geredet und nicht mit den Patienten selbst, obwohl das Pflegepersonal merkt, dass
der Patient sprechen kann? Ist das die Angst?

Bert Koch:

Bei uns wird eigentlich mit den Patienten und dem Assistenten geredet, da gibt es keine Rei-
henfolge. Wenn ein Patient sich artikulieren kann, wird er natiirlich auch angehort. Ich denke
eher, dass der Assistent als Mittler genommen wird. Es geht ja manchmal um kurze Zeiten,
die tiberbriickt werden miissen. Wenn ich Kommunikation erst lernen muss, kann es sein, dass
ich erst mit dem Assistenten rede. In der Regel wird der Patient gehort. Das ist bei den nor-
malbediirftigen und den behinderten Patienten nicht unterschiedlich. Bei uns wird jeder Pa-
tient letzten Endes gleich individuell behandelt.

Elke Grasshoff:

Ich habe da andere Erfahrungen gemacht. Als ich mit einer schweren Darminfektion ins Jii-
dische Krankenhaus gekommen bin, wurde ich erstens nicht ernst genommen, zweitens wurde
dauernd meine Assistentin angesprochen, wéihrend sie mich tiber der Kotzschale hielt und das
alle 15 Minuten. Und dann wurde ich auch noch von der Stationséirztin gefragt, ob es mir bes-
ser geht oder ob ich hier bleiben will. Da habe ich zu der Arztin gesagt: ,,Jch mochte hier
bleiben, weil ich nachts zu Hause nicht betreut werde.*

Hitte ich wihrend der Tageszeit meine Assistentin nicht gehabt, hitten die netten Pfleger
mich noch nicht mal aus der vollgemachten Windel geholt. Mir wurden nicht die Zédhne ge-
putzt, mir wurden nicht die Haare gekdmmt. Wenn ich meine Assistentin nicht gehabt hétte,
hitte ich wahrscheinlich noch nicht einmal etwas zu essen bekommen.

Matthias Vernaldi:

Damit sind wir mitten in der Problematik. Ich wiirde das Ganze jetzt nach hinten verschieben
wollen. Sie haben einige Sachen genannt, die ja heute schon benannt wurden. Dazu gehort
auch der Mehrbedarf an Assistenz bei Krankheit, das ist ein eigenes Problem. Ich sehe aber
eine weitere Wortmeldung.
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Marcus Lippe:

Mein Name ist Marcus Lippe. Ich bin der Justitiar bei ambulante dienste e.V. und ich habe
mit dem Thema haufiger zu tun, weil an mich manchmal Anfragen kommen, ob ich nicht mal
mit den Krankenhdusern reden konnte. Dann kommt gerne die schone Antwort: ,,Grundsétz-
lich sind wir bereit, es zuzulassen, dass behinderte Menschen ihre Assistenten mitbringen und
sich von ihnen helfen lassen, aber aus haftungsrechtlichen Griinden kénnen wir das nicht zu-
lassen.* Mich wiirde interessieren, wie Sie damit umgehen. Ich habe das ein bisschen heraus-
gehort, dass Sie eine Abgrenzung machen, wer was machen darf. Bei den behandlungspflege-
rischen Fragen heif3t es, dass es keiner verantworten kann, wenn Assistenten solche Aufgaben
tibernehmen. Haben Sie eine Regelung fiir den grundpflegerischen Bereich, wann die Assis-
tenten ins Spiel kommen. Wie regeln Sie das?

Dr. Simone Rosseau:

Da gibt es nicht viel zu regeln, weil nichts geregelt ist. Das ist ein groer Graubereich und wir
versuchen, es uns darin gemiitlich zu machen.

Was wir machen miissen, ist eine Abgrenzung von Anfang an bei schwer erkrankten, bei le-
bensbedrohlich erkrankten Patienten. Deswegen habe ich vorhin so weit ausgeholt. Das Kran-
kenhaus ist primér darauf ausgerichtet, solche akuten medizinischen Probleme zu l16sen, und
nicht individuelle pflegerische Versorgung von Patienten mit mehr oder weniger Grundver-
sorgungsbedarf zu leisten. Wir haben spezielle Therapiemallnahmen, die wir anwenden miis-
sen, die aber Neuland fiir Pflegende oder Assistenten im hiuslichen Bereich sind, die sich
manchmal sogar diametral voneinander unterscheiden.

Was wir als Arzte machen, ist im Grunde ,,Korperverletzung gegen Vertrag® — so wird das
auch bezeichnet. Eine Operation ist eine Korperverletzung mit Einverstindnis des Patienten.
Und Behandlungen, die wir auf der Intensivstation machen, sehen auch zum Teil auch so aus.
Herr Vernaldi wird das sicherlich so erfahren haben und vielleicht auch dariiber berichten,
wie er das gesehen hat. Ich glaube, wer das als Assistenzpersonal das erste Mal erlebt, wie
man einen Patienten behandelt bzw. behandeln muss, um ein gewisses Ziel zu erreichen, wird
erstmal einen Schreck bekommen und denken: ,,Um Gottes willen, was machen die denn da?
Das ist ja eine ganz schone Quélerei!* Insofern ist es ganz wichtig, ein Erstgesprich zu fiih-
ren, wenn ein Patient mit personlicher Assistenz von zu Hause kommt. Sie miissen nicht nur
mit dem Patienten reden, sondern auch mit den Assistenten: Was haben wir vor? Was werden
wir machen? Was wird sie erwarten? Was miissen sie erdulden, das wir dem Patienten — mit
seinem Einverstindnis — antun miissen, um das Genesungsziel zu erreichen? Was sind unsere
Aufgaben? Was sind die Aufgaben der Assistenten?

Wir haben ganz klare Aufgaben: bei allen invasiven Sachen, Katheteranlagen zum Beispiel,
da brauchen wir unsere Pfleger auch als medizinische Assistenz. Aber bei allen Grundpflege-
bediirfnissen und allen emotionalen Bediirfnissen sind wir froh, dass Assistenten dabei sind,
weil Assistenten ihren Patienten (oder Klienten) kennen und tatsdchlich auch wissen: ,,Wenn
ich die Hand so und so lagere, ist es angenehmer, in der Linksseitenlage miissen die Beine et-
was zuriick oder ,,das Becken muss ich hochlagern, damit es nicht wehtut®. Das sind Hilfs-
mafBnahmen, die dem Patienten zugute kommen. Es gibt aber Dinge wie Beatmung, Medika-
mentenapplikationen, bestimmte Lagerungstechniken bei bestimmten Krankheitsbildern (z. B.
Bauchlage bei Schocklunge), die ganz eindeutig in den Zusténdigkeitsbereich der Behand-
lungspflege gehdren. Das war aber bisher — wenn man dariiber redet und erklirt, was man tut
— auch noch kein Problem. Das gab es am Anfang, als wir personliche Assistenten kennen ge-
lernt haben: Die haben sich erst einmal (mit schlechten Erfahrungen im Vorfeld) schiitzend

17



vor ihre Patienten geworfen und gesagt: ,,Ihr macht hier gar nichts, wir machen hier alles. Die
Patientin duldet keinen anderen an ihrer Seite.* Da ist man erst einmal geschockt und denkt:
,»Was ist das denn?*‘. Da wurden auch manchmal harte Wortgefechte gefiihrt. Die Patientin
kommt aber heute noch zu uns und ich glaube auch gerne, auch mit ihren Assistenten. Das ist
ungewohntes Terrain. Aber ich glaube, wenn beide Seiten Verstindnis fiireinander aufbrin-
gen, geht das ohne Probleme — jedoch ohne dass es eine juristische Regelung gibt.

Matthias Vernaldi:

Manchmal ist das auch von Vorteil, wenn es noch keine eindeutige Regelung gibt. Zumindest
kenne ich das von der Assistenz so, wenn man sagt: ,,Wir halten das im Allgemeinen so“ und
auch triftige Griinde dafiir vorbringt, dass man das so hélt, dann lésst sich das auch im Ernst-

fall von versicherungsrechtlicher Seite so darstellen, dass man nicht fahrldssig gehandelt hat.

Zu Dr. Sigrid Graumann: Sie ist Lehrbeauftragte im Reformstudiengang Medizin der Hum-
boldt-Universitdt. Reformstudiengang hei3t sozusagen: Die versuchen es schon anders, wenn
ich das richtig mitbekommen habe. Wird im Reformstudiengang zumindest in irgendeiner
Weise auf die besondere Situation behinderter Patienten eingegangen, wird das Thema in ir-
gendeiner Weise fokussiert und reflektiert wird? — Das ist eine Frage, denn dass es das im
normalen Studiengang nicht gibt, haben wir schon von Frau Rosseau gehort.

Die andere Frage ist fiir mich, wie du die Stellung von Assistenz sichst in Bezug auf die The-
matik der gesellschaftlichen Teilhabe behinderter Menschen an den Giitern und Segnungen
der Kultur, also an Gesundheitsfiirsorge bzw. Lebenserhaltung — das ist ein hohes Gut. Und
so, wie es derzeit in unserer Gesellschaft 1auft, auch wenn man vor Ort ist, ist es schwierig
und problematisch. Ich glaube trotzdem, die Gesundheitsfiirsorge ist weiterhin im Vergleich
zu anderen Landern und Kulturen ein hohes Gut, das wir haben. Kénnen behinderte Men-
schen an diesem Gut in gleicher Weise partizipieren wie nicht behinderte Biirger?

Aber zunichst wiirde mich interessieren: Wie sieht es im Reformstudiengang Medizin mit
dem Blick auf die Behinderten aus?

Dr. Sigrid Graumann:
Danke, Matthias, fiir die Einfiihrung. Ich muss dazu sagen, ich arbeite seit ein paar Jahren in
der Ethik-Ausbildung mit, aber ich mache das nur nebenberuflich. Ich habe eigentlich einen
anderen Arbeitsbereich.

Ich habe an einer Arbeitsgruppe, in der wir Ethik-Praktika in fiinf Fachbereichen entwickelt
haben, im Reformstudiengang an der Charité mitgearbeitet. Die anderen, die da mitarbeiten,
kommen aus dem medizinischen Ausbildungsbereich, ich komme aus der Ethik. Und ich habe
nach der Einladung fiir heute dort ein bisschen nachgefragt und die Antwort war: Wir wissen,
Behinderung ist ein wichtiges Thema, wir wollen das, aber wir sind selbst nicht zufrieden,
wie wir das machen. Das ist keine abschliefende Meinung von oben, sondern das waren die-
jenigen aus der Arbeitsgruppe, mit denen ich dariiber gesprochen habe.

Was im Reformstudiengang anders lauft ist, dass die Studierenden von Anfang an in der Kli-
nik sind und da problemorientiert arbeiten; es heiflit aber nicht, dass Behinderung ein beson-
deres Thema ist. Das Problem ist erkannt, aber es ist kein besonderes Thema. Ich kann aber
sagen, was den Ethikunterricht angeht, ich habe durch die Nidhe zu dem Thema Behinderung
versucht bzw. versuche in den Veranstaltungen, das Thema — und ich sage das vorsichtig mit
dem Thema Behinderung — mit unterzubringen. Es gibt bestimmte Erwartungen, was die Stu-
dierenden zu lernen haben. Und was ich an Anspruch mitbringe, hat nicht unbedingt etwas
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damit zu tun, was erwartet wird — das gilt fiir die Medi-
zinethik generell, nicht speziell fiir Berlin. Es ist so,
dass im Ethikunterricht normalerweise die Grenzfille
behandelt werden — Anfang den Lebens, Ende des Le-
bens, moralische Dilemmata-Situationen —, aber was im
Ethikunterricht weniger vorkommt und auch weniger
erwartet wird, ist die Grundeinstellung fiir den arztli-
chen Alltag. Ich habe das von meiner Seite her versucht
und man muss sagen, dass die Klinikseelsorge ein gro-
Bes Interesse daran hat, dass diese Vermittlung von

WY - Sicerid Grayg, Grundeinstellungen in die Praktika mit eingebracht
. , wird.

Jetzt komme ich zu der zweiten Frage von Matthias,
obwohl ich mir sicher bin, dass ich die erste
unzureichend beantwortet habe, aber ich kann sie nicht
besser beantworten.

Thema Assistenz im Krankenhaus und wie ich selber dazu stehe: Zu den institutionellen Pro-
blemen ist ganz viel gesagt worden. Mich hat das, was ich heute gehdrt habe, auch davon, was
sich in der Praxis dndert, ganz stark daran erinnert, wie die Situation vor ungefahr 20 Jahren
in der Kinderheilkunde war: Es war keine Selbstverstindlichkeit, dass Eltern mit aufgenom-
men werden. Ich hatte selber ein Kind, das chronisch krank war und habe zweimal den Kran-
kenhausaufenthalt schlichtweg verweigert. Damals gab es in diesem Bereich dhnliche Proble-
me, die sich mittlerweile weitgehend geldst haben. Und mein Eindruck ist, dass dieses institu-
tionelle Problem auf der einen Seite ein Haftungs- und Kostenproblem ist, auf der anderen
Seite aber ein Problem in den K&pfen. Und da mochte ich jetzt kurz noch ein paar Sitze dazu
sagen: Ich denke, wenn man eine bessere Situation haben will und die Situation verdndern
will, muss ich tatséchlich bei Medizinern — und da komme ich zuriick zu meinen Erfahrungen
mit Studierenden der Medizin — im Umgang mit Behinderung etwas dndern. Meine Erfahrun-
gen mit Studierenden der Medizin: Ich habe eine teilmedizinische Ausbildung — ich bin ur-
spriinglich Humangenetikerin und Ethikerin — und hatte in meinem friitheren Berufsleben mit
Medizin auch viel zu tun und habe eben jetzt mit den Studierenden zu tun. Der erste Punkt,
den ich dabei sehe, ist der, dass auf der einen Seite Behinderung in der Medizin und in der
Medizinerausbildung permanent eine Rolle spielt, und dass auf der anderen Seite der Umgang
mit Menschen mit Behinderung keine Rolle spielt. Das scheint mir ein Grundproblem zu sein.
Behinderung wird mit dem medizinischen Blick angegangen.

Was ich manchmal mache ist, dass ich behinderte Menschen in Seminare einlade, um mit den
Studierenden iiber bestimmte Probleme zu diskutieren. Ich hatte auch Matthias eingeladen
und ich erinnere mich noch gut, dass die Studierenden erst einmal wissen wollten: ,,Was hat
der denn?*. Das ist ihr Zugang. Sie wollten ein medizinisches Problem erkldrt haben. Das
miissen wir erst einmal so zur Kenntnis nehmen. Und das, was ich als ein Problem sehe, ist,
dass Behinderung damit aber oft auf das medizinische Problem reduziert wird. Wenn Um-
gangsschwierigkeiten auftauchen, wenn Matthias vor den Studierenden von seinen Erfahrun-
gen mit der Medizin erzihlt und ihnen erzdhlt, dass sie mit ihrem Fachwissen an bestimmten
Punkten nicht weiterkommen und dass er immer darauf achten muss, dass entweder er oder
seine Assistenten ein entsprechendes Wissen vermitteln, dann sind sie schockiert.

Ein anderes Beispiel: Ich hatte auch schon Eltern von behinderten Kindern im Ethikunterricht,
die zu beschreiben versucht haben, wie der Umgang mit ihren Kindern in der Medizin ist.
Und die angehenden Arztinnen und Arzte, die Kinderheilkunde lernen, haben davon keine
Vorstellung. Das ist etwas, was gelingen muss. Eigentlich sollte es insgesamt in der Ausbil-

19



dung gelingen, einen anderen Blick auf Menschen mit Behinderungen zu werfen und in der
Medizin durchzusetzen. Ich glaube, was oft unterschétzt wird, ist, dass die kritische Ausei-
nandersetzung mit dem medizinischen Blick auf Behinderung, dieses medizinische Modell,
zumindest in vielen Bereichen der Medizin bisher nicht angekommen ist.

Mir fallen Losungsmoglichkeiten ein, von dem defizitorientierten Blick (,,Was hat der
denn?*) zu den Menschen mit Behinderung zu kommen (,,Wie geht es Ihnen denn?*). Das ist
zum einen die Verdnderung der Ausbildung, zum anderen konnte man sich auf eine Vorschrift
bzw. auf eine Regelung in der neuen UN-Konvention der Rechte behinderter Menschen bezie-
hen, die besagt, dass sdmtliches Personal, das mit behinderten Menschen zu tun hat, im Sinne
der Konvention bzw. im Sinne des sozialen Modells von Behinderung geschult werden soll.
Und das wire eine Forderung, deren Durchsetzung im Medizinbereich extrem wichtig wére.

Ich weil3, das ist sicher alles andere als zufriedenstellend, was ich zu dem Thema zu sagen ha-
be. Ich denke, es reicht nicht aus, die institutionellen Bedingungen zu dndern, es reicht nicht
aus, die Finanzierung zu sichern, es muss ein Umdenken in den Képfen dazukommen. Davon
ist die Medizin — zumindest viele Bereiche der Medizin — weiter weg als andere gesellschaft-
liche Bereiche.

Matthias Vernaldi:

Schonen Dank. Ich glaube, es geht manchem Arzt so, zu dem ich komme, weil ich Hautpro-
bleme oder eine Magenverstimmung habe. Das ist wie ein Automechaniker, von dem ich
verlange, dass er bei mir Reifen wechselt, obwohl ich eigentlich einen Kolbenfresser habe.
Ich will damit sagen, dass das meiner Meinung nach nicht nur am Blick der Medizin auf Be-
hinderung liegt, sondern generell am Blick der Medizin auf ihre Profession selbst, auf Men-
schen an sich. Was muss ich tun als Mediziner? Muss ich da etwas schrauben und richten
usw.? Das ist eine sehr, sehr weit reichende Geschichte, bei der wir als Menschen mit beson-
deren Erfordernissen, mit besonderen Kdrpern, mit eingeschriankten Korperfunktionen eben
besonders problematisch erscheinen.

Jetzt haben wir die ersten anderthalb Stunden damit verbracht, Statements zu horen. Gibt es
zu dem Beitrag von Sigrid Graumann noch konkrete Riickfragen? — Wenn dies nicht der Fall
ist, steigen wir jetzt in die Diskussion ein.

Herr Deserno hat mir eben eine seiner Erfahrungen im Krankenhaus erzéhlt — fiir ihn war das
in diesem Sommer eine schwierige Situation, weil er auch ins Krankenhaus musste und sehr
schmerzhafte Sachen erleben musste: Er spricht dort mit einem Arzt und wéhrend Herr Deser-
no versucht, sich zu erklaren und seine Situation zu schildern, steht der Herr auf und verlasst
den Raum — sicher, weil er es eilig hatte oder Ahnliches, aber Herr Deserno fiihlte sich ziem-
lich ignoriert. Er berichtet, dass ihm so etwas neuerdings 6fter passiert und fragt sich, ob dies
eine neue Masche ist.

Ich stelle hier in dieser Runde die Frage, vor allem an Birgit Stenger, Elke Bartz und Sigrid
Graumann, wie sie die Erfahrungen der Ignoranz bzw. die Tatsache, dass man sich immer an
die Betreuungs- und Assistenzperson wendet, einschitzen.

Birgit Stenger:
Es ist zum allergroBten Teil Unkenntnis, Unkenntnis meiner Fahigkeit, Fragen selbst zu be-
antworten, aber auch Unsicherheit. Herr Koch hat es vorhin auch noch einmal gesagt: Vor
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allen Dingen ist es der Glaube, Zeit sparen zu kdnnen, wenn man jemand fragt, der scheinbar
kompetenter ist, weil er nicht behindert ist und in der Situation auch nicht betroffen ist.

Elke Bartz:

Ich habe die Erfahrung personlich weniger machen miissen. Vielleicht liegt es daran, dass ich
schon durch mein Aussehen keinen Zweifel daran lasse, dass ich der richtige Ansprechpartner
bin. Aber ich weill von anderen Menschen, insbesondere wenn Sprech- oder Horprobleme da-
zukommen, oder bei Menschen mit so genannten geistigen Behinderungen, dass sie iiberhaupt
nicht als potenzielle Ansprechpartner wahrgenommen werden. Dazu kommt noch, dass spas-
tisch geldhmte Menschen oft als geistig behindert eingestuft werden, wobei ich der Meinung
bin, dass auch Menschen mit geistigen Behinderungen durchaus das Recht haben, als Person
angesprochen und wahrgenommen zu werden. Ich glaube, dass man auch klar machen muss,
dass jeder behinderte Mensch, der merkt, er hat Kommunikationsschwierigkeiten, selber
mdchte, dass der Assistent ihm in der Kommunikation assistiert. Es ist ganz viel Unsicherheit
und nicht Verhandeln auf einer Augenhdhe. Ich denke, dass es Menschen, die keine Behinde-
rungen haben und die als Patienten kommen, auch sehr oft so geht, dass sie nicht als Personen
wahrgenommen werden. Das haben wir heute schon genug gehort — sie werden als ,,die Lun-
ge*, ,,der Magen* oder sonst was tituliert. Bei uns kommen Behinderungen dazu und wer
schon so beeintrdchtigt ist, den muss man nicht direkt ansprechen.

Ich glaube, es ist an uns, deutlich zu machen oder auch mit den Assistentinnen und Assisten-
ten vorher zu reden, dass sie sich einen halben Schritt hinter uns befinden. Das hat nichts mit
Machtausiiben oder sonst etwas zu tun, sondern soll zum Ausdruck bringen, wie die Positio-
nen sind. Meine Assistentin scheint ein gutes Gespiir dafiir zu haben, weil sie es schon von
alleine macht — sie reagiert in diesen Situationen einfach gar nicht. Das, denke ich, ist ganz
gut, wenn die Assistenten vermitteln: ,,Ich bin ja nicht gemeint, um mich geht es ja nicht* und
immer nur dann einzugreifen und zu unterstiitzen, wenn es tatsdchlich vom behinderten Men-
schen gewiinscht ist.

Dr. Sigrid Graumann:
Ich glaube, man muss sich klar machen, dass unter Arztinnen und Arzten erst einmal die glei-
chen Einstellungen und Verhaltensweisen vorherrschen wie in der sonstigen Bevdlkerung
auch. Sie sind nicht per se bessere Menschen. Meinem Eindruck nach macht es einen grof3en
Unterschied, ob die Arztinnen und Arzte viel mit behinderten Menschen zu tun haben oder
nicht, das heif3t, ob sie einen Erfahrungshintergrund haben oder nicht. Die klassische Situa-
tion, von der man immer wieder von Menschen mit einer geistigen Behinderung hort, ist,
wenn sie zum Zahnarzt gehen und der
nicht weil, wie er damit umgehen soll
bzw. was er tun soll. Das sind solche For-
men von Verunsicherung. Und das be-
trifft, glaube ich, viele — zumindest alle
Menschen mit Behinderungen, die die
Leute, die professionell mit ihnen zu tun
haben (Arztinnen und Arzte) herausfor-
dern, an ihre fachlichen Grenzen bringen.
Sie wissen dann erst einmal nicht, wie sie
reagieren sollen. Dazu kommen Befiirch-
tungen, Angst und eine gewisse Form der
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verbreiteten Abwehr von Behinderung, bei der die eigenen Angste auf die Person iibertragen
werden, mit der ich zu tun habe. Dann kommen komische Situationen zustande.

Ich denke, es gibt verschiedene Formen, damit umzugehen. Eine davon ist, sich auf seine
sichere professionelle Seite zu stellen und die individuellen Bediirfnisse von der Person, mit
der man zu tun hat, auB3en vor zu lassen und sich einfach auf das Terrain zu begeben, wo man
sicher ist — ndmlich das fachliche, mit dem man zu tun hat. In diesem Fall wird die Behinde-
rung ignoriert. Das kann sich darin duflern, dass man lieber mit dem Assistenten redet. Ich
wiirde eher dafiir plidieren, fiir die Arztinnen und Arzte in der konkreten Situation ein Stiick
weit Verstdndnis zu haben, aber gleichzeitig daran zu arbeiten bzw. die Forderung zu stellen
und aufrecht zu erhalten, dass sich auch im Bereich der Medizin der Umgang mit Behinde-
rung dndern muss und eine kritische Debatte anfangen muss. Dies sehe ich bisher nicht. Man
muss sich klarmachen: Das ist ein Bereich, der sehr resistent gegeniiber Verdnderungen im
Weltbild ist. Ich denke — ich habe es schon vorher gesagt —, man muss erreichen, dass Ange-
stellte und Mitarbeiter im Gesundheitswesen — und dazu gehdren auch Arztinnen und Arzte —
im Umgang mit Behinderung geschult werden. Das ist nicht etwas, was man qua Mediziner-
ausbildung mitbringt.

Birgit Stenger:

Ich wiirde gerne zum einen direkt dazu anmerken, dass das Thema heute ein bisschen enger
gefasst ist. Wir sprechen heute liber ,,Assistenz im Krankenhaus® und nicht iiber ,,Menschen
mit Behinderung im Krankenhaus®. Zum anderen: Ich habe nicht nur Verstindnis fiir Arzte
und Pflegepersonal, sondern ich habe sogar Versténdnis fiir Menschen mit Behinderungen:
Auch ich bin als Mensch unsicher gegeniiber Menschen mit einer anderen Einschridnkung. Ich
arbeite jetzt seit 15 Jahren in dem Bereich der Beratung. Wenn jemand mit einer Sprachbehin-
derung zu mir kommt, dann bricht mir nicht sofort der Schweil3 aus, aus Angst, ich verstehe
ihn nicht. Ich weil3, wenn ich entspannt bin, verstehe ich ihn oder sie eventuell besser.

Der Punkt ist der: Wir kdnnen nicht warten, bis jeder einzelne Erfahrungen mit Menschen mit
Behinderungen gemacht hat, mal ganz abgesehen davon, dass ich auch gar nicht so lange war-
ten will. Ich mochte auch nicht warten, bis die Debatte in Medizinerkreisen {iber die Tauglich-
keit von Assistenz im Krankenhaus gefiihrt worden ist, sondern es gibt einfach Ergebnisse,
die — das hat der Herr Koch gesagt — in der Dokumentation festgehalten werden.
Assistenzbediirftige Menschen leben mit Assistenz und bekommen diese Assistenz vom Kos-
tentrager bezahlt, weil sie ohne diese Assistenz nicht sein konnen. Daran dndert sich nichts im
Krankenhaus. Es muss ganz einfach schriftlich festgehalten werden: Assistenzbediirftige
Menschen sind mit threm Assistenten aufzunehmen, ihnen ist ein Bett zu stellen, wenn das
notwendig ist usw. Und debattiert werden kann dann so lange und so umfangreich, wie die
Arzteschaft das mochte. Ich warte mit Sicherheit nicht mehr.

Matthias Vernaldi:

Richtig, das Problem Behinderung in der Gesellschaft und der Umgang damit ist ein Punkt,
aber auf der anderen Seite, wenn Du krank bist, gar lebensgeféhrlich erkrankt bist, dann muss
Assistenz auf die Art und Weise geschehen, die auch greift.

Wir wollen jetzt hier die Diskussion erdffnen: Ich sehe auch schon Handzeichen. Frau Dr.

Rosseau hat gesagt, sie wiirde sich {iber ein paar Fallbeispiele von Thnen personlich sehr
freuen.
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Zunichst allerdings ein Beitrag, der schon vorher bei mir angemeldet wurde, ein Beitrag iiber
die Situation von Leuten mit einer Horbehinderung im Krankenhaus, Frau Beate Pluquette
wird uns etwas dariiber sagen. Sie ist selber schwer horbehindert.

Beate Pluquette:

Mein Name ist Beate Pluquette. Ich bin vor zehn Jahren ertaubt. Ich komme vom HorBIZ
Berlin, aber ich vertrete auch eine bundesweite Gruppe fiir Neurofibromatose-II-Erkrankte,
das ist eine Tumorkrankheit. Das hei3t, man ist unheilbar krank, mit ungewissem Verlauf.
Horgeschéddigte Menschen haben in der Regel keine personliche Assistenz und das ist beim
Arzt — besonders wenn man im Krankenhaus liegt und eine schwierige Operation vor sich hat
— sehr problematisch. Es besteht immer wieder beziiglich der Kommunikation eine grofle Ab-
héngigkeit. Dazu kommt dieser traumatische Zustand: Man muss eine schwere Operation {iber
sich ergehen lassen, kann sich wegen der Behinderung mit den Arzten schwer beraten und es
entsteht eine traumatische Situation, in der keine oder wenig Kommunikation stattfinden
kann. Deswegen ist es fiir uns Horgeschéddigte wichtig, dass man fiir wichtige Arztgesprache
im Krankenhaus auch einen Dolmetscherdienst hat. Viele Arzte versuchen, etwas aufzuschrei-
ben, aber wie schon Frau Dr. Rosseau sagte, das Zeitkontingent ist beschriankt und es ist ein-
fach schwierig. Daher plddieren wir fiir einen Dolmetscherdienst, je nach Kenntnisstand des
Horgeschadigten entweder mit Gebdrdendolmetscher oder mit Schriftdolmetscher, damit die
Entscheidungen getroffen werden konnen. AuBBerdem plédieren wir dafiir, sich fiir vorberei-
tende Untersuchungen zur Operation mehr Zeit nehmen. Die Pfleger miissen deutlich machen,
was als Néchstes geschehen soll. Es ist mehr Zeitaufwand als nur kurz nebenbei zu sagen:
,Ich mache jetzt gerade mal schnell ein EEG.* Dort, wo viele horgeschédigte Patienten be-
handelt werden, ist es gut, wenn das Pflegepersonal eine Zusatzqualifikation hat. Fiir Neurofi-
bromatose-Betroffene gibt es zum Beispiel Zentren, wo neurochirurgische Eingriffe gemacht
werden, zum Beispiel ist eins in Tiibingen, eins in Hamburg, sodass man diese Patientengrup-
pen zusammenfassen kann und auch auf solche Félle eingehen kann. Auch auf der Intensiv-
station ist eine andere Pflege erforderlich, zum Beispiel mehr Kontakt, weil derjenige nicht
hort, was draullen los ist.

In den Kliniken gibt es immer eine Notklingel. Wenn man horgeschéddigt ist, dann bekommt
man keine Riickinfo, ob jemand kommt oder nicht. Das ist schwierig. Ich bin selber zwei Ta-
ge langer auf der Intensivstation geblieben, als ich ertaubt bin, weil ich einfach die Angst hat-
te, im Zimmer zu liegen und mich nicht verstdndigen zu konnen. Die Schwierigkeit ist eben
die Finanzierung. Das ist genauso, wie hier schon gesagt wurde. Die Krankenkassen sagen:
,»Sie konnen einen Dolmetscher nehmen, wenn Sie nicht im Krankenhaus liegen.” Es ist
schon so weit, dass die Krankenkassen ambulant einen Schriftdolmetscher bezahlen, aber bei
einem stationdren Aufenthalt sagen sie, im Krankenhaus ist das Sache des Krankenhauses und
das ist mit dem Pflegesatz abgegolten. Eine Idee von uns ist, diesen Dolmetscherdienst zu-
kiinftig iiber das Internet zu organisieren: Der Patient hat zum Beispiel einen Laptop im Zim-
mer und ruft iiber das Internet den Dolmetscher an. Der Dolmetscher hort, was der Arzt sagt,
dem Patienten wird dies geschrieben und er kann das am Bett lesen.

Wir haben ein Projekt zur Optimierung der Krankenhausversorgung fiir Neurofibromatose-
Patienten. Wenn daran noch Interesse besteht, konnte ich gerne etwas dazu sagen. — Danke.

Matthias Vernaldi:

Herzlichen Dank, Frau Pluquette.

Jetzt ist die groe Diskussionsrunde erdffnet und sicher werden auch wieder Fragen ans Po-
dium kommen. In den letzten 40 Minuten sind Sie gefordert.
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Bettina Grol3:

Guten Tag. Mein Name ist Bettina GroB. Es geht zwar heute um die Assistenz im Kranken-
haus und um Behinderungen, aber wir beschiftigen uns mit dlteren Menschen, die in dem Zu-
stand sind, wo man sagt, es tritt auch eine Behinderung ein. Und im tdglichen Leben, ob nun
der Mensch élter ist oder ob er eine Behinderung hat, wiirde ich mir wiinschen — auch fiir je-
den Menschen, der im Krankenhaus ist und keine Behinderung hat — dass iiberhaupt wieder
ein bisschen mehr Zeit fiir die Patienten zur Verfiigung steht.

Es ist leider heute so, dass dadurch, dass die Zeit so knapp bemessen ist und es viel mehr um
das Geld geht, manchmal eine Ndhe zwischen Patienten und Arzt gar nicht mehr zu spiiren ist
und viele Probleme dadurch entstehen, dass viele Menschen gar nicht mehr den Arzt aufsu-
chen, weil ein grofer Vertrauensverlust da ist. Mir selbst ist es so gegangen — und ich bin
nicht behindert. Wére ich behindert gewesen oder wére ich ein Kind gewesen, hitte ich
Schwierigkeiten dadurch gehabt, dass ich dem Arzt gesagt habe: ,,Ich vermute dieses und je-
nes“. Die Arzte sind aber immer in der Situation besser dran und driicken das weg. Sie achten
den Patienten nicht als solchen und horen sich auch mal an, was der Patient so mitteilen
mochte. Das kommt immer zu kurz. Und wenn das schon der Fall ist, dann nur dann, wenn
der Mensch sprechen kann und keine Behinderung hat. Um so schlimmer ist es fiir einen Pa-
tienten, der sich dessen nicht erwehren kann, mit dem oder mit dessen Assistenten man kein
Gesprach fiihrt und es auch nicht fiir notwendig erachtet, da ein richtig tiefgriindiges Ge-
sprich zu fithren. In solchen Fillen entscheiden die Arzte dann oftmals fiir sich alleine, was
passiert.

Wenn man Filme sicht, ist alles wunderbar in den Krankenhdusern: So viel Technik, so viele
Moglichkeiten, aber der Mensch an sich hat leider nicht mehr den Wert, den man sich wiin-
schen wiirde.

Matthias Vernaldi:
Ich wiirde sagen, wir sammeln erst einmal ein paar Beitrdge. Ich sehe schon, da kommt die
erste Reaktion.

Elke Krassoff:

Meine Frage ist, ob man die Arzte bzw. das Pflegepersonal nicht in Bezug auf die Unsicher-
heit fortbilden konnte, denn dadurch konnte ich mir vorstellen, dass — wenn die Arzte und das
Pflegepersonal weniger Beriihrungsingste haben — der Zeitaufwand auch ein bisschen weni-
ger wird. Ist so etwas moglich, kann man so etwas einrichten?

Dr. Simone Rosseau:

Da antworte ich gleich einmal, bevor wir ganz viel sammeln und das vergessen. Das ist genau
das, was Frau Stenger eben sagte: Alle jetzt entsprechend auszubilden, das bringt vielleicht
ein Ergebnis in zehn bis fiinfzehn Jahren, aber nicht unmittelbar. Es ist dringend notwendig
und da muss sicher auch mehr geschehen, aber das ist nichts, was akut hilft. Es ist sicher im
Moment so, dass es Krankenhduser gibt, die es ablehnen Sie aufzunehmen, wenn Sie Thre per-
sonlichen Assistenten nicht mitbringen, wahrenddessen es andere Krankenhéuser gibt, die
nicht zulassen, dass personliche Assistenz im Krankenhaus dabei ist. Das zeigt, dass Kranken-
héuser im Umgang mit behinderten Patienten und diesen Problemen nicht geschult sind.

Sie schaffen nicht von jetzt auf gleich eine Umkehr des Bewusstseins. Diese Bewusstseinsbil-
dung fangt in der Schule an — das haben Sie gehort. Sie brauchen in der Schule Kontakt mit
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behinderten Menschen, sonst werden Sie sie nie als gleichwertig erleben. Dass man korperli-
che Behinderung mit geistiger Behinderung gleichsetzt, ist ein ganz grofles Problem und das
schlieit an den ersten Vormittagsteil an: Warum werden meine Assistenten angesprochen und
nicht ich? Der ,,normale* Mensch sieht Sie und assoziiert korperliche Defekte mit geistigen,
mit ,,der kann mir nicht zuhoren, der versteht mich nicht* und spricht jemanden an, der ihm
normal erscheint. Und das erfordert eine Bewusstseinsbildung, die Sie nicht sofort erreichen.

Matthias Vernaldi:

Als kurze Zwischenbemerkung: Mein Vater hat die ersten 20 Jahre meines Lebens fast all das
iibernommen, wofiir ich heute mehrere Leute bezahle. Natiirlich war ich damals in einer bes-
seren Verfassung. Heute, mehr als 20 Jahre spéter, konnte ich nicht mehr ldnger als drei, vier
Stunden mit ihm alleine zusammen sein, weil einfach Dinge getan werden miissen, die er so
nicht kann. Was ich sagen will: Es geht nicht nur darum, wie offen Nichtbehinderte fiir Be-
hinderte sind oder wie kompetent medizinisches Personal im Umgang mit behinderten Patien-
ten ist. Es geht auch und ganz entscheidend darum, dass die personlichen Assistenten mit in
die Klinik kommen miissen, um iiberhaupt die korperliche Unversehrtheit und die Gesundung
zu gewdhrleisten.

Die nédchste Wortmeldung kommt von Frau Schwarz.

Christa Schwarz:

Ich habe eine Frage an Herrn Koch und Frau Dr. Rosseau: Wie treten Sie behinderten Perso-
nen gegeniiber, die als Patienten {liber die Notaufnahme in die Charité kommen. Mir hat das
Beispiel gefallen, das Sie geschildert haben — es hat nur nicht jeder behinderte Mensch eine
24-Stunden-Assistenz und man kommt als Notfall auch mal nachts und ohne jeden Menschen
in die Klinik. Wie gehen Sie dann damit um, haben Sie da vielleicht eine Herangehensweise
erarbeitet, wenn dieser Mensch zu erkennen gibt, dass er Assistenz braucht, oder gehen Sie da
auch so heran, dass Sie von selbst fragen: ,,Brauchen Sie Assistenz, wenn ja, in welchen Be-
reichen?* Haben Sie etwas standardisiert oder ist das eher eine Gefiihlssache, wie ich den
Eindruck hatte?

Dr. Simone Rosseau:
Standards gibt es dafiir nicht, weil diese Situationen eben auch nicht so hdufig vorkommen.
Ich glaube, dass ich in diesen Situationen mit Standards nichts erreichen kann.

Christa Schwarz:

Ich meine jetzt nicht einen Fragebogen, sondern die Situation, wenn Sie merken, jemand hat
eine sichtbare Behinderung und kann bestimmte Dinge nicht oder macht kenntlich, dass er
nicht horen oder sehen kann. Bereiten Sie etwas beim Einstiegsgesprich vor, eine Frage wie:
»Brauchen Sie Assistenz?* und warten dann, was derjenige darauthin sagt? — Es muss ja eine
Kommunikation iiber Assistenzbedarf zustande kommen.

Dr. Simone Rosseau:
Auf den Notaufnahmen kann ich das leider nicht beurteilen, das ist eine andere Abteilung. Die
Charité ist ein GrofSunternehmen mit 15.000 Beschiftigten; wir haben nicht in allen Bereichen
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Einfluss. Insofern kann ich nur aus der eigenen Erfahrung sprechen. Fiir Patienten, die zum
Beispiel von ihrem Hausarzt eingewiesen werden, bei denen vorher nicht bekannt ist, dass ei-
ne korperliche Behinderung vorhanden ist, wird ein Bett auf einer unserer normalen Stationen
ausgemacht. Wenn der Patient dann mutterseelenallein kommt, sind alle erschrocken: ,,Den
kann man hier ja gar nicht versorgen.“ — weil er zum Beispiel nicht in der Lage ist zu klin-
geln, horgeschidigt oder blind ist. Das Pflegepersonal, das auf der normalen Station ist, muss
zu zweit oder zu dritt ungefahr 18 Patienten versorgen, hinter verschlossenen Tiiren, bei uns
héiufig in Einzelzimmern. Aus diesem Grund werden solche Patienten bei uns aus pflegeri-
scher Indikation auf die Intensivstation {ibernommen, weil wir dort erstens freie Sicht haben
(viele Glaswénde, man kann die Patienten sehen), und zweitens haben wir eine Monitor-An-
lage, mit der Sie den Patienten in der Uberwachung haben, er kann sich bemerkbar machen.
Wenn das nicht moglich ist oder der Patient sagt: ,,Ich muss nicht auf eine Intensivstation, da
ist alles furchtbar verkabelt, da kann man sich gar nicht bewegen, das macht mir Angst, ich
kann auch hier behandelt werden.“ Dann muss man dafiir sorgen, dass eine Sitzwache kommt.
Das ist etwas, das belastet das Klinikbudget.
Das ist ungern gesehen. Dann tritt Thnen
gleich der Controller auf die Fiile und sagt: Fachtagung am Diesag, G611 1
,,Was soll das denn? Konnen Sie das nicht
mit dem normalen Personal bewaltigen?*.
Wenn das aber nicht geht, dann wird auch
das finanziert. Aber Sitzwéachter sind haufig
studentische Hilfskréfte, die keine Fachleute
sind. Die sitzen da, konnen Bescheid sagen,
wenn etwas nicht stimmt. Da hat vielleicht
jemand Angst oder ist unruhig, kann nicht
schlafen. Der Patient winkt mit der Hand und die Sitzwache muss dann die Schwester holen.
Das ist im Grunde eine lebende Klingel, mehr nicht.

Sie haben keine abrufbaren Pool-Krifte, die im Umgang mit behinderten Menschen geschult
sind — das gibt es nicht. Es wird sicherlich iiberlegt, so etwas zu schaffen. Dies geht aber nur

in grofBen Betrieben wie der Charité. Aber die Scheu ist da, so etwas zu schaffen, weil es viel
Geld kostet.

Elke Krassoff:

Ich mochte noch einmal eine Anmerkung machen: Als ich ins Jidische Krankenhaus kam,
wurde mir gesagt, ich kann versorgt werden. Als dann meine Assistentin zur normalen Tag-
schicht kam, reagierte das Pflegepersonal nach dem Motto: ,,Ach, die Assistentin ist jetzt da,
dann kann die jetzt auch die pflegerischen Aufgaben libernehmen. Dann kénnen wir uns um
die anderen kiimmern.* Der Hammer war, ich hatte den Leuten gesagt, dass ich nicht klingeln
kann, ich hatte auch kein Einzelzimmer, ich durfte nicht rufen. Ich lag mit drei alten Leuten
auf dem Zimmer. Die eine sprach kein Deutsch, die hat dann immer, wenn ich mich iiberge-
ben habe, reagiert und den Arzt gerufen. Das Krankenhauspersonal hat gesagt, ich kann ver-
sorgt werden, aber ich wurde nicht versorgt — ich wurde einzig und allein durch den Assisten-
ten versorgt, weil das Pflegepersonal gesagt hat ,,Ach, dann kann die Assistentin sie ja wa-
schen®, was eigentlich die Aufgabe des Pflegepersonals wire. Das war auch keine gro3e Sta-
tion, keine Intensivstation, sondern eine relativ kleine Station mit 21 Betten. Und ich finde, es
kann nicht sein, dass meine Assistentin mich erst einmal waschen und mir die Zéhne putzen
muss, wenn sie zu der normalen Schicht kommt. Das entspricht in dem Moment gar nicht ih-
rer Aufgabe, sondern das Pflegepersonal ist dafiir verantwortlich.
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Matthias Vernaldi:
Da muss ich eine direkte Riickfrage stellen: Wie ist das im Alltag zu Hause mit Ihrer Assis-
tenz? Waschen Sie sich selbst oder nicht?

Elke Krassoff:

Nein. Da ist eine Assistenz da und es war so, dass ich in dem Fall die Assistentin gebeten ha-
be, mit ins Krankenhaus zu kommen. Es ist dort normalerweise so, dass das Pflegepersonal
die pflegerischen Aufgaben tibernimmt und nicht der Assistent. Ich hatte darum gebeten, dass
die Assistenz mitkommt und mir zum Beispiel Essen anreicht, weil mir meine Klinik-Erfah-
rung gezeigt hat, dass ich drei Stunden spéter irgendwann mal kaltes Mittagessen bekomme,
weil das Personal es einfach nicht hinbekommt, mir zu helfen. Ich habe mal von einer Kran-
kenschwester gehort: ,,Kannst Du nicht einen von der Familie anrufen? Ich habe jetzt keine
Zeit, dir Essen zu geben, ich muss zum néchsten Patienten.* Daher habe ich meine Assistentin
gebeten, dass sie ins Krankenhaus mitkommt, damit ich wenigstens etwas zu essen bekomme.

Matthias Vernaldi:

Wir konnen jetzt nicht spezielle Falldiskussionen fiihren. Ich glaube aber trotzdem, dass hier-
zu etwas gesagt werden muss: Ich denke, dass wenn Assistenz bei den alltidglichen Verrich-
tungen sonst auch notig ist und wenn bezahlte Assistenz mit ins Krankenhaus kommt, diese
Assistenz tatsdchlich auch weiterhin diese Verrichtungen zu tibernehmen hat.

Zuhorer:
Wenn es bezahlt wird.

Matthias Vernaldi:

Natiirlich! Wenn die Assistenz aus lauter Freundlichkeit mitkommt, ist es etwas anderes.
Ich will den Aspekt aufgreifen und Frau Dr. Rosseau darauf antworten lassen und dann
kommen die anderen Beitrége.

Bert Koch:

Zu dem Fall mit dem Jiidischen Krankenhaus kann ich nichts sagen. Ich muss das so hinneh-
men, wie ich das gehort habe. Aber ich sehe das auch so, wir hatten vorhin dariiber gespro-
chen: Grundpflege, Behandlungspflege — wir sprechen ja sehr wohl mit dem Patienten als
auch mit der Assistenz, die in das Krankenhaus kommt oder die zu uns auf Station kommt:
Welche Tatigkeiten wollen, konnen und diirfen sie iibernehmen? Welche Tétigkeiten bleiben
auf unserer Seite? — Das wird abgesprochen und ist festgelegt, und bei der weiterbezahlten
Assistenz, die, wie Herr Vernaldi schon sagte, fiir Grundpflege mit zustindig ist, sehe ich es
als mehr als legitim an, wenn sie dies im Krankenhaus weitermacht. Meistens ist der Patient
selber der Meinung, es soll durch seine bekannte Assistenz gemacht werden. Ich kann mir
nicht vorstellen, dass, wenn jemand mit einer Behinderung ins Krankenhaus kommt, seine
Assistenz mitbringt, die ihn Jahre lang gepflegt hat, die ihn seit Jahren kennt, plotzlich von
einer Schwester oder einem Pfleger gepflegt werden mochte, der den Patienten just in dem
Moment kennen gelernt hat, ihn mit seinen Defiziten aufgenommen hat. Ich kann nur sagen,
es ist bei uns so geregelt, dass wir im Dialog kliren, wer was macht und wer fiir was zustén-
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dig ist und ich denke, wo Menschen zusammenarbeiten, kann es zu Reibereien kommen. Aber
nichts ist so, dass man es nicht ausrdumen kann.

Dr. Simone Rosseau:

Dialog ist das Zauberwort. Was mir da entgegenschwappt, ist eigentlich ein groes Kommu-
nikationsdefizit. Und deswegen vielleicht noch ein Punkt: Es klang ein bisschen so: Sie haben
ganz viele schlechte Erfahrungen gemacht und jetzt gehen Sie wieder ins Krankenhaus und
schauen, ob die das jetzt gebacken bekommen. Das ist eine falsche Erwartungshaltung. Sie
wollen ja auch etwas fiir sich erreichen fiir die Zukunft. Wenn Sie das Gefiihl haben, Sie sind
nicht gut aufgehoben, es funktioniert nicht, miissen Sie das ansprechen und kommunizieren.
Wenn darauf nicht eingegangen wird, wenn man nicht bereit ist, dariiber zu kommunizieren,
dann sind Sie im falschen Krankenhaus. Aber die Erfahrung ist, wer den Mund aufmacht,
dem wird zugehort. Bringen Sie Verstandnis auf! Die Schilderung zeigt, dass es keine Erfah-
rung im Umgang mit solchen Patienten gibt. Und als man gesagt hat: ,,Wir konnen Sie versor-
gen®, wusste wohl kaum einer, was auf sie zukommt, weil es eben nicht hdufig vorkommt.
Und solche Fragen wie: Was macht meine Assistenz? Was macht das Krankenhauspflegeper-
sonal? — Das ist ganz klar: Solange Assistenz nicht finanziert ist, ist es die Aufgabe des Kran-
kenhauspflegepersonals, diese Aufgaben alle zu iibernehmen, es sei denn, Sie wiinschen es
anders.

Und das ist es, was Herr Koch auch gerade sagte: Wenn Patienten zu uns kommen, die kom-
munizieren konnen, auf welche Art und Weise auch immer, klaren wir das in einem Ge-
spréach: ,,Sie haben Ihre Assistenz, soll sie dabei sein? Soll sie im Zimmer wohnen? Welche
Aufgaben soll sie iibernehmen und welche Aufgaben mochten Sie ganz klar selbst iiberneh-
men?* Das wird vorher besprochen und dann lisst sich das auch regeln. Es muss nur der Wil-
le da sein, das auch zu regeln und nicht nur der Wille zur Eskalation und zu gegenseitigen
Vorwiirfen: ,,Ihr konnt das wieder nicht.” Das bringt nichts, man muss konstruktiv versuchen,
damit umzugehen.

Matthias Vernaldi:
Wir haben noch eine Viertelstunde und erst einmal noch zwei weitere Beitrédge.

Dorothe Reuber:

Mein Name ist Dorothe Reuber. Ich komme aus Frankfurt. Ich arbeite bei einem ambulanten
Dienst fiir alte und behinderte Menschen. Ich kann alle geschilderten Erfahrungen nur besta-
tigen. Fiir unsere Kunden ist es auch immer ziemlich gefédhrlich, ins Krankenhaus zu kom-
men, weil sie mit irgendwelchen Sekundirschiden wiederkommen, das heiflt mit Lungenent-
zlindung, wenn man mit einer einfachen Erkrankung wie einer entziindeten Einstichstelle
(zum Beispiel an einer Sonde) ins Krankenhaus kommt. Oder es kommt zu Austrocknungen
im Krankenhaus, weil die Zeit nicht da ist, ausreichend zu trinken zu geben.

Ich habe eine andere Frage, weil ich kiirzlich erlebt habe, dass ein Kunde mit einer MS, der
auch sehr grof3e Angst hatte, ins Krankenhaus zu gehen, gesagt hat: ,,Ich wiirde ja gehen,
wenn ich wiisste, dass das Krankenhaus mir ein Babyphon bereitstellt.” Er kann aufgrund
seiner motorischen Einschriankung keine Klingel driicken. Deshalb habe ich jetzt die Frage:
Im Krankenhaus gibt es sehr viel Technik. Hat man da nicht vielleicht auch etwas versdumt?
Nicht, dass ich eine 1:1-Versorgung infrage stellen will, menschliche Fiirsorge ist nicht zu er-
setzen, aber in diesem Fall wire Sicherheit vermittelt worden, wenn das Krankenhaus die
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technische Losung im Bereich der Kommunikation bereitgestellt hitte. Gibt es so etwas? —
Sie haben gesagt, es ist schon vorgekommen, dass die Patienten auf eine Intensivstation miis-
sen, was ja heil3t, dass sehr viele Gefahren lauern. Da konnte es fiir jemanden auf einer Nor-
malstation mit einer technischen Notlosung sicherer sein.

Dr. Simone Rosseau:

Das stellen Sie sich einfacher vor, als es ist. Ein Babyphon setzt ja auch voraus, dass am ande-
ren Ende des Babyphons stindig jemand sitzt und hort. Wer soll das tun? — Wenn Sie mit drei
Pflegenden auf einer Normalstation mit 18 Patienten sind, dann sind Sie stidndig bei den Pati-
enten unterwegs und sitzen nicht in der Stationszentrale am anderen Ende des Babyphons.
Das heif3t, Sie haben es mit solchen logistischen Problemen zu tun. Aus diesem Grund miissen
Patienten haufig auf Stationen versorgt werden, die zentrale Monitoring-Einheiten haben. Das
muss aber nicht zwangsldufig die Intensivstation sein.

Wenn Sie viele Patienten mit solchen Behinderungen versorgen, muss man eben Stationen
schaffen, auf denen man solche alternativen Monitoring-Einheiten schafft. Das gibt es zum
Beispiel auch in ambulanten Pflegeeinrichtungen mit Beatmungspatienten, die gerade fiir
ALS-Patienten Sensoren haben, um mit Augenschlag Klingeln ausldsen zu kdnnen. Das sind
Speziallosungen, die Sie dann auf einer Station verwirklichen miissen. Das l4sst sich nur lei-
der nicht eben mal so in den iiblichen Stationsalltag integrieren. Dann haben Sie zwar viel-
leicht ein Babyphon, aber am anderen Ende ist keiner, weil die Schwester bzw. der Pfleger ir-
gendwo gerade Essen austeilt, eine Wunde verbindet oder einen anderen Patienten aufnimmt.
Das ist die Schwierigkeit. Es ist eben keine 1:1-Versorgung.

Matthias Vernaldi:
Jetzt noch zwei mir bekannte Damen, Frau Kriiger und Frau Marquardt. Vielleicht kdnnen wir
das tatsachlich biindeln, damit wir wenigstens diese beiden noch hdren.

Gabi Kriiger:

Ich habe das dringende Bediirfnis, eigene Erfahrungen zu erzihlen. Ich war in den letzten Jah-
ren mehrmals im Krankenhaus. Ich weill noch, das erste Mal war der Dienst habende Arzt et-
was irritiert: ,,Oh, eine Frau und ein Mann, und oh, der bleibt {iber Nacht. Wie geht denn das?
Packe ich sie in ein Frauenzimmer oder in ein Herrenzimmer? Das passt ja beides nicht. Wie
schaffe ich jetzt noch ein freies Zimmer?* — Er hat es geschafft.

Ich bin dann wieder und wieder gekommen,
nicht um ihn weiter zu trainieren, sondern es
ging nicht anders. Sie haben sich auf meine
Situation eingelassen und waren unheimlich
kooperativ. Und es war eigentlich klar: Das,
was die Assistenten bei mir zu Hause ma-
chen, machen sie auch im Krankenhaus. Das
hat auch manche Schwestern erst verwirrt,
dann sehr erleichtert; verwirrt in dem Sinne:
»Wenn der jetzt einen Fehler macht, krieg
ich dann eins auf den Deckel oder wie ist
das? Wir haben die Frage offenlassen miis-
sen. Er hat keinen Fehler gemacht, sie hat
nichts auf den Deckel gekriegt. Ich deute die
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offenen Fragen nur mal so an.

Dann die Sache mit der Klingel: Ich kann auch nicht klingeln. Wenn ich das jetzt hier so hore,
bin ich fast froh driiber, denn die Klingel alleine ist nicht die Losung. Wenn ich klingeln
konnte, wiirde irgendwann jemand kommen, jemand, der entweder gut mit mir klarkommt
oder nicht.

Ich setze noch mal am anderen Ende an, komme aber wieder zu dem Punkt.

Ich habe in meinem Leben ein Jahr im Heim gelebt. Im Heim haben Sie tagelang, wochen-
lang, monatelang Zeit, sich mit dem Personal bekannt zu machen. Ich habe dann immer schon
vorgekundschaftet: ,,Wie ist der Schichtplan besetzt? Vor welcher Schicht muss ich mich hii-
ten, auf welche Schicht kann ich mich leichten Herzens freuen® Das war bei diesem einen
Jahr im Heim. Im Krankenhaus ist man hoffentlich nicht so lange. Aber man hat noch mehr
Personal als im Heim, was da kommt und geht und sie sind alle fremd. T4glich kommen min-
destens fiinf fremde Leute, die hoffentlich alle nett und guten Willens sind. Aber es ist fiir
mich und fiir sie anstrengend, téglich fiinfmal zu erkldren: ,,Dieses Bein kann gestreckt wer-
den, das andere auf keinen Fall, diese Hand kann ich drehen, die andere lésst sich nicht dre-
hen.* Die haben mit meinen Besonderheiten schon genug zu tun. Jetzt diese ganz einfachen
Dinge jeden Tag.

Ein Krankenhaus macht jedem Menschen Angst und eine OP macht jedem Menschen Angst,
aber wenn dazu noch diese Angst kommt bei den alltiglichen Dingen wie friih aufstehen, ge-
waschen werden, das verdoppelt, verdreifacht das alles.

Eine Sache noch: Gutwilliges Personal. Ich sollte zur Computertomographie. Das ist okay, ich
wusste, das ist eine der harmlosesten Sachen, die mir passieren konnen, aber man muss umge-
lagert werden. Ich hatte zum Gliick Assistenz dabei, der Assistent hat mich sehr gut umgela-
gert, aber ich merkte, irgendetwas stimmt nicht. Ich bin sowieso verschleimt und ich habe ge-
merkt, so wie ich jetzt liege, kriege ich kaum noch Luft. Ich habe mit letzter Kraft noch raus-
gewlirgt: ,,Ich kriege keine Luft mehr.* Gutwilliges Personal! Der hat mich liebevoll angese-
hen nach dem Motto: ,,Es tut bestimmt nicht weh, Sie miissen keine Angst haben.* An den
Assistenten gerichtet: ,,Sie miissen jetzt dringend den Raum verlassen. Es geht jetzt gleich
los.* Ich habe mit dem Assistenten Blickkontakt gehabt, er wusste, er darf nicht gehen.
Gutwilliges Personal war leicht verzweifelt, der Assistent geht nicht. Der Assistent nimmt
mich stattdessen erst einmal hoch, ich bekomme wieder Luft. Ich habe aufgeatmet, der As-
sistent hat iiberlegt, wie er mich besser lagert, dann hat er gemacht, dass er rauskommt, Per-
sonal war erleichtert, endlich geht es weiter. Eigentlich gutwilliges Personal, nach dem Sche-
ma: Frau im Untersuchungsraum hat Angst, muss man ein paar beruhigende Worte sagen und
weitermachen. Dass Frau keine Luft kriegt, hat nur der Assistent gemerkt. Und das letzte, was
ich noch sagen will: Ich gehe ins Krankenhaus und weiB, ich gehe da nur rein, wenn Assistenz
mitkommen kann. Und ich weif3 genau, eigentlich kann Assistenz gar nicht mitkommen, die
Kostentriger sind nicht so weit. Die Kassen sagen: ,,Wir haben einen Vertrag, der deckt das
ab, fertig.“ Die Sozialdmter sagen: ,,Unbekanntes Gebiet, nein.” Der Assistenzdienst sagt:
,»Wir versuchen, irgendwelche Gelder lockerzumachen.* Und ich stehe da und denke: ,,So
darf es nicht bleiben.” Damit hore ich jetzt auf.

Matthias Vernaldi:
Es gibt noch drei weitere Meldungen.
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Uschi Marquardt:

Ich mache es ganz kurz: Ich musste immerzu schmunzeln, denn alles das, was Gabi erzéhlt
hat, habe ich mehr oder weniger auch erlebt. Und ich gehore zu den Patienten, die nicht ins
Krankenhaus gehen. Ich war vor 12 Jahren das letzte Mal im Krankenhaus und heile nach
Moglichkeit auch eine Lungenentziindung zu Hause aus.

Ich mochte erstmal sagen, ich habe kein Problem von der Finanzierung her, Assistenz mit ins
Krankenhaus zu nehmen und ich bin sehr froh dariiber, dass das so ist. Dennoch gibt es immer
wieder das Problem, dass es Krankenhduser sagen: ,,Das ist nicht nétig.” Und ich finde, viel-
leicht sollten wir erstmal kldren, dass von den Krankenh&usern her bescheinigt oder bestétigt
wird — und zwar fiir alle Menschen, die assistenzabhéingig sind —, dass sie es nicht leisten kon-
nen, Assistenz zu erbringen. Ganz oft erleichtert das uns, dann diese Finanzierung durchzuset-
zen. Solange alle denken: ,,Es sind geschulte Pflegekrifte dort, da muss es doch moglich sein
..., solange werden wir auch Probleme haben im Krankenhaus. — Das ist eine Moglichkeit,
die ganz schnell zu realisieren ist. Ich habe die Erfahrung gemacht, dass sich das Pflegeperso-
nal auf den Schlips getreten gefiihlt hat, als ich sagte, ich brauche meine Assistenz. Da hief3
es: ,,Wir sind da, wir konnen das schon machen.* Genau das ist der Punkt. Da ist es mir wich-
tig, vielleicht mal zu iiberlegen, ob das mit den Bescheinigungen eine Mdglichkeit ist.

Dr. Simone Rosseau:

Dariiber haben wir in der Pause schon geredet — das ist etwas ganz Schwieriges aufgrund der
Definition: Was ist ein Krankenhaus? Was hat ein Krankenhaus zu leisten? Und was ist finan-
ziell abgedeckt?

Es ist tatsdchlich so: Krankenhduser miissen alles bereitstellen, um die medizinische Versor-
gung zu gewihrleisten. Pflege im Krankenhaus ist dazu da, ein Heilungsziel oder ein Behand-
lungsziel zu erreichen bzw. den Arzt zu unterstiitzen.

Pflege im Krankenhaus ist allerdings nicht so definiert und auch nicht so bemessen, dass sie
mit einer Pflege verglichen werden kann, wie Sie sie zu Hause als Grundpflege, als 24-Stun-
den-Einzelpflege mit einer erh6hten Grundpflege, haben — das ist die Diskrepanz. Man muss
das mit den Verantwortlichen besprechen, die Kostentrager dafiir sensibilisieren, aber ich
kann schlecht eine Bescheinigung ausstellen, in der steht: ,,Wir kdnnen das nicht leisten, da
muss eine personliche Assistenz her und das ist (vom Kostentréger) zu finanzieren.* Als
Niéchstes ist der Kostentrager bei der Klinikumsleitung.

Wenn ich sage: ,,Wir kdnnen das nicht leisten®, dann hat das Krankenhaus im Grunde schon
ein Vergehen begangen, indem es das nicht leisten kann. Deswegen habe ich eingangs gesagt,
bei Krankenhdusern ist alles normiert. Sie miissen hinsichtlich der Definition ,,Was ist ein
Krankenhaus? Was muss ein Krankenhaus leisten konnen?* Standards haben. Der Grundbe-
darf geht von dem Standardpatienten aus und gegebenenfalls gibt es Hoher- und Minderbe-
darf. Wenn ein behinderter Mensch kommt, ist es ein extremer Mehrbedarf fiir das Kranken-
haus, fiir Sie als Betroffene ist das einfach nur der Grundbedarf in der anderen Lebenssitua-
tion. Darauf sind Krankenhduser im Normalfall nicht ausgerichtet. Sie konnen nicht sténdig
fiir solche Spezialfille Personal vorhalten — das wére gar nicht bezahlbar. Sie brauchen einen
Pool oder Zeitarbeitsfirmen mit Pflegepersonal, das Sie abrufen kdnnen. Ich denke, dazu wé-
ren einige Kliniken auch bereit, nur haben Sie davon nichts, weil Sie damit immer noch kein
speziell fiir Sie qualifiziertes Personal haben.

Worauf man hinarbeiten muss ist eigentlich, dass die Betreuung von Patienten mit Behinde-
rungen und auch die Notwendigkeit von Assistenz in diesen Leistungskatalog, in den Bezah-
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lungskatalog, den es im Moment gibt, einflieBen muss. Und entweder muss es mit abgedeckt
werden, und die Assistenz von der Klinik bezahlt werden, oder au3erhalb der Fallpauschalen
vom Kostentrdger bezahlt werden. Wie fiir andere Krankheiten ja auch solche Diskussionen
gefiihrt werden: Was wird bezahlt, was nicht? Was ist der Normalfall, was ist der Extremfall?
Wer bezahlt den Extremfall? Muss das Krankenhaus dafiir aufkommen? Und deswegen wer-
den einige Sie ablehnen, wenn entschieden wird: ,,Die Klinik muss die Assistenz zahlen®.
Dann werden einige sagen: ,,Das machen wir nicht.*

Elke Bartz:

Mir ist es auch ganz wichtig, immer im Dialog zu bleiben. Das Beste ist, dass man zum Kran-
kenhaus gehen kann und der Arzt bestétigt: ,,Wir kdnnen es nicht leisten.” Man muss deutlich
machen, dass es nicht um die Qualifikation des Krankenhauspersonals an sich geht, sondern
um eine spezielle Situation, die einfach aufgrund der Behinderung da ist. Wir haben bei der
Untersuchung festgestellt, dass es etliche Pflegepersonen gibt, die meinen, sie wiirden mit je-
der Behinderungsform klarkommen, aber konnen oft den Namen nicht einmal aussprechen.

Ich sage nun etwas, was Frau Dr. Rosseau wahrscheinlich zusammenzucken lésst: Ich habe
im Moment eine Beratung, da muss eine Frau dringend ins Krankenhaus. Die hat panische
Angst, dass ihr Dekubitus wieder aufbricht oder dass sie andere Schiaden davontrégt. Sie ist
zum Krankenhaus gegangen und dort hat es geheiflen: ,,Wir konnen Sie versorgen, Thre As-
sistenten sollten Sie nicht mitbringen, das machen wir alles.“ Ich glaube, Sie wird nicht rein-
gehen. Ich habe ihr geraten, dass sie vom Hautarzt und vom Therapeuten dokumentieren las-
sen soll, in welchem Zustand sie sich jetzt befindet. Sie soll auch Fotos von ihrem Dekubitus
machen lassen. Dann kann sie sagen: ,,Vorsicht, ich habe Euch gewarnt. Und wenn Thr sagt,
Ihr konnt meine Pflege sichern und konnt es letztendlich nicht, dann habe ich Belege dafiir.*
Das ist ein ziemlich hartes Instrument, aber was soll ich denn machen? Soll ich der Frau sa-
gen: ,.Bleib zu Hause und verrecke an deiner Akutkrankheit!*“? — Das hort sich auch bose an,
aber das ist die Konsequenz. Und das ist ein ganz hartes Mittel, zu dem man dann auch mal
greifen muss. Und ich hoffe, dass das nicht Schule machen muss, sondern dass die Einsicht
siegt.

Und ich mochte — weil ich dafiir bekannt bin, Vergleiche zu gebrauchen — kurz sagen: Wenn
irgendjemand, der eine Brille tragt, weil er stark kurzsichtig ist, ins Krankenhaus kommt, wird
man ihm nicht die Brille wegnehmen, weil man sagt: ,,Nach der OP bist du sowieso so kaputt.
Du wirst eh nicht zum Lesen kommen. Und keiner wird sein Gebiss zu Hause lassen miissen,
nach dem Motto: ,,.Bei der Darmspiegelung kriegst Du eh nur ein bisschen Fliissigkeit, da
brauchst du keine Zdhne.* Und fiir uns sind die Assistentinnen und Assistenten lebende Hilfs-
mittel, die wir immer und iiberall brauchen.

Das Einzige, was mich vorhin etwas gestort hat, war: Gesprache mit den Assistenten iiber den
behinderten Menschen. Solange ich Herrin meiner Sinne bin, wird mit mir gesprochen, und
ich sage meiner Assistentin, was sie zu machen hat und wo auch die Grenzen sind, weil die
Krankenhauspflege das ibernimmt, was mit mir abgesprochen ist. Mit den Assistentinnen und
Assistenten wird meiner Meinung nach nur dann geredet, wenn der behinderte Mensch im
Krankenhaus ist und Kommunikationsschiden auftreten bzw. jemand gar nicht mehr kommu-
nizieren kann. Wer halb am Ersticken ist und keine Luft mehr bekommt, der hat keine Zeit
mehr zu diskutieren und zu erkldren. Dann sind die Assistenten die richtigen Ansprechpartner.
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Matthias Vernaldi:

Ich spiele jetzt den Disziplinator. Die Publikums- bzw. Teilnehmerbestrafung l4uft bereits seit
fiinf Minuten. Wir bestrafen damit, dass iiberzogen wurde. Ich verspreche, in fiinf Minuten ist
es vorbei. Das heil3t, ich habe jetzt noch zwei Wortmeldungen gesehen von zwei Leuten, von
denen ich weil3, dass sie Essenzielles zu sagen haben und Unwesentliches weglassen konnen.
Erste Frage, Klaus Lang.

Klaus Lang:

Ich habe noch eine Frage an Frau Rosseau und Herrn Koch. Ich habe den Eindruck, dass Sie
sich fiir das Thema interessieren und dass Sie mit den Patienten den Dialog suchen — die Tat-
sache, dass Sie hier sind, ist ein Zeichen dafiir. Ich weiB, dass Sie jetzt keine Statistiken vorle-
gen konnen, aber wenn ich aus dem Publikum die Reaktionen hore und von meiner Bera-
tungserfahrung ausgehe ... — Wie schitzen Sie das ein: Ist das ein Standard, den Sie dort ver-
treten oder ist eher das das Ubliche, was aus dem Publikum an Problemen im Krankenhaus
formuliert wird?

Bert Koch:

Fiir uns muss ich sagen, dass wir sehr offensiv mit dem Thema um gehen. In unseren Mog-
lichkeiten versuchen wir alles zu kléren. Baulich konnen wir nicht alles andern. Wir haben
versucht, unsere Klingelanlage anzupassen im Rahmen dessen, was geht und woriiber wir
schon gesprochen haben.
Ich personlich kann mir vorstellen, dass das, Fachtagung am Dienstag, den 4. 12. 2007
was hier im Raum erzéhlt wurde, deutscher
Alltag ist, weil behinderte Menschen ein-
fach eine Minderheit sind. Die Minderheit
ist immer diejenige, an die als Letztes ge-
dacht wird. Und wenn wir daran denken,
wie lange es gedauert hat, bis irgendwo be-
hindertengerechte Aufziige eingebaut wur-
den, wie lange es gedauert hat, bis Bord-
steinkanten abgesenkt wurden, bis 6ffentliche Gebdude barrierefrei geplant wurden, da kon-
nen wir nur sagen, auch wenn wir jetzt einen kleinen Anfang machen — ich kann jetzt nur fiir
unsere Station reden — ist das noch ein langer Weg, bis in der Ausbildung der Arzte als auch
in der Pflege Behinderung wirklich eine Rolle spielen wird. Ich weil3, dass es in der Kranken-
pflegeausbildung immer noch so ist, dass Arbeiten bzw. ein Praktikum in der Behindertenein-
richtung freiwillig ist und ich glaube nicht, dass das vom groBten Teil der heutigen Auszubil-
denden genutzt wird. Und deshalb wird die Scheu vor einem behinderten Menschen immer
noch sehr, sehr grof3 sein.

Und ich kann noch eines sagen: Meine Tochter ist in Berlin in eine Integrationsklasse gegan-
gen, in der zwei Behinderte waren, die auch einen Assistenten dabei hatten. Sie hat einen ganz
anderen Blick auf behinderte Menschen. Sie ist nicht eine, die gleich guckt, wenn da ein Be-
hinderter ist, sondern fiir sie ist das ein Mensch wie jeder andere. Vielleicht ist das der Weg
dahin, dass iiber die Gesellschaft — nicht iiber das Krankenhaus — iiber uns, iiber die Station,
Druck gemacht wird. Die Gesellschaft muss Druck auf die Politik machen, damit sie erkennt,
wer welche Probleme hat, dass Minderheiten erkannt und gehort werden.
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Dr. Simone Rosseau:

Ich denke, der Standard ist tatséchlich einer der gegenseitigen Vorbehalte und Verunsiche-
rung. Ich war eben ganz dankbar fiir die Bemerkung, ich habe mir das sogar aufgeschrieben,
dass Arzte erfreulicherweise nicht immer meinen, dass sie Ubermenschen sind.

Ich wiirde das anders formulieren. Es ist ganz wichtig zu erkennen: Arzte sind auch Men-
schen. Wir sind Menschen mit genau solchen Vorurteilen, Vorbehalten, Vorverurteilungen,
Schubladendenken, aber auch mit Unsicherheiten und Angsten. Medizin ist in Deutschland —
das sagen mir alle angelséchsischen Kollegen — ein sehr hierarchisches System. Die Arzte
werden von Anfang an dazu erzogen, das Richtige jederzeit parat zu haben und wenn man
Fehler macht, wird man sanktioniert. Es ist nicht erlaubt zu sagen: ,,Das weil3 ich nicht, das
muss ich nachschauen oder jemand anderes fragen.* Sie werden von Anfang an so erzogen,
dass das nicht erlaubt ist. Ein Arzt hat alles und jederzeit zu wissen. Aber Sie als Patienten
haben diese Erwartung auch an uns als Arzte. Deswegen glaube ich auch, Patienten iiberh-
hen Arzte und mochten immer den Halbgott in Weill sehen. Dann sind sie enttiuscht, wenn
sie nur einen Menschen mit seinen Angsten und Vorbehalten vor sich haben. Folgende Denke
ist weit verbreitet: ,,In jeder Klinik bekomme ich die gleiche Hilfe, alle miissen das doch ken-
nen, alle miissen das wissen. Die miissen wissen, was eine SMA [= spinale Muskelatrophie]
und was eine ALS ist.” Das ist nicht so. Wir wissen nicht alles, jeder — gerade in grof3en Kli-
niken — hat ein Spezialgebiet, einen ganz kleinen Ausschnitt der Medizin, und es ist ggf. viel
wichtiger zu wissen, wo der Spezialist ist. Ich als Arzt weil das. Wenn ich ein Problem an der
Bandscheibe habe, suche ich in Deutschland die Klinik, die gut ist bzw. von der ich weil}, die
kann das. Ich glaube, das ist beim Normalpatienten nicht so im Bewusstsein, weil alle denken,
jeder Arzt kann alles und alle Krankenhéduser miissen gleich sein. Das ist eben nicht so. Das
ist ganz wichtig im Umgang im Krankenhaus, was ich Thnen auch immer wieder ans Herz
lege.

Wenn Sie es beherzigen, den Arzt und die Pfleger als Menschen zu sehen, dann werden Sie
schaffen, was in den Raum gestellt worden ist. Versuchen Sie, das Personal in den Kliniken
fiir sich zu gewinnen. Wenn Sie das Personal fiir sich gewonnen haben, dann werden Sie in
einen Dialog treten und das schafft fast alle Probleme vom Tisch. Dann werden Sie in der
Pflege und im drztlichen Bereich auf Menschen treffen, die auch offen iiber ihre Unkenntnis
reden und gemeinsam mit Thnen vor Ort nach Losungen suchen oder sagen: ,,Wir konnen das
tatséchlich nicht leisten, wir miissen Sie verlegen und erkundigen uns, wo es besser geht.*
Auch das miissen Sie dann lernen zu akzeptieren und nicht erzwingen: ,,Die miissen das aber
hier konnen.* Das ist nicht so. Nicht jeder kann einen Blinddarm operieren. In der Charité
gibt es Hochleistungsmedizin, da werden Sie vergeblich nach Chirurgen suchen, die sehr viele
Blinddédrme operiert haben. Dafiir konnen sie Spezial-OPs die sonst keiner kann.

Ich weil} nicht, wer von Thnen zum Kongress der Heimbeatmung in Liidenscheid war. Es gab
einen Vortrag von einem der beiden Brandt-Zwillinge, den SMArties, der aus der Anfangszeit
von Herrn Criée in Gottingen berichtete — ich denke, er wird einigen von Thnen ein Begriff
sein. Also: Frau Brandt hat eine SMA und ist auch schon seit Jahren an der Beatmung und
hatte Oberbauchbeschwerden. Alles deutete darauf hin, dass sie ein Magengeschwiir hat. Herr
Criée hat gesagt: ,,Da miissen wir doch mal eine Magenspiegelung machen®, worauthin sie
dann gesagt hat: ,,Das lassen wir mal besser, Crieéchen®, weil sie die Befiirchtung hatte, am
Tubus zu landen, an der Tracheotomie, an der Langzeitbeatmung. Weil sie einen selbstbe-
wussten, aber aufgeschlossenen Arzt vor sich hatte, hat er sich auf die Patientin eingelassen.
Es geht demnach auch ohne: ,,Ich bin Arzt, ich habe recht, ich bestimme, was gut ist fiir den
Patienten.” — Das konnen Sie tatsdchlich schaffen, wenn Sie in einen echten Dialog treten.
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Wir haben auch durch solche Situationen gelernt und ich glaube, wir kénnen das sogar an
einer Person festmachen, mit der wir begonnen haben, solche Patienten zu behandeln. Das
war Christine Damaschke, die auch viele von Ihnen kennen. Von Frau Damaschke haben wir
extrem viel gelernt, und zwar learning by doing, wie wir iiberhaupt mit solchen Patienten und
Assistenten in der Klinik umgehen. Das ist ein langerer Lernprozess. Sie konnen eine Menge
dazutun, dass auch Arzte und Pfleger so etwas lernen, und zwar im personlichen Umgang, der
nicht von gegenseitigen Vorbehalten getragen ist.

Matthias Vernaldi:

Ich hore jetzt auf mein Herz und beende die Runde mit diesem sehr guten Schlusswort und
werde gleichzeitig sozusagen gegen mein Herz verstof3en und Uta Wehde nicht mehr zu Wort
kommen lassen.

Es geht piinktlich um 14:30 Uhr weiter. Schone Mittagspause!
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Matthias Vernaldi:
Ich hoffe, Sie hatten eine gute Mittagspause und ich hoffe auch, dass der zweite Teil unseres
Tages hier so gut wird wie der erste.

Als wir am Ende des Sommers begannen, die Veranstaltung vorzubereiten und Referenten
anzusprechen, war nicht nur ich, sondern auch unsere gesamte Arbeitsgruppe, die in der Vor-
bereitung engagiert war, bald am Rande der Verzweiflung, weil wir uns das mit dem zweiten
Podium so schon vorgestellt hatten, aber von iiberall her nur Absagen bekamen. Es schien so,
als wiirden die Plétze, insbesondere die, die wir fiir Vertreter der Ministerien eingeplant hat-
ten, leer bleiben. Was kénnen wir nur machen? — Das geht doch nicht!

Wir sind iiberrascht, dass wir doch ein wunderbares hochkarétiges Podium gefunden haben,
wo Aussagen und Positionen dargestellt werden konnen, die tatsidchlich einer bundesweiten
Tagung auch so wiirdig sind. Ich glaube, es erwartet niemand der Anwesenden so etwas wie
Patentldsungen fiir ein Problem, was sicher so ohne weiteres nicht l9sbar ist. Aber wie schon
im ersten Teil bemerkt, kommt es darauf an, einen Dialog zu beginnen, es kommt darauf an,
Punkte bzw. eine Positionierung zu setzen und ich denke, da kdnnten wir heute Nachmittag
ein Stiick hinkommen.

Ich stelle das Podium erstmal vor. Zunichst unser Uberraschungsgast. Sie sehen, dass ein
Namensschild handgeschrieben ist. Es ist ab der dritten Reihe wahrscheinlich nicht mehr les-
bar und auch falsch geschrieben. Ich habe wirklich eben erst von Frau Auer erfahren, dass
Herr Irlenkaeuser, Unterabteilungsleiter im Referat Sozialhilfe im Bundesministerium fiir Ar-
beit und Soziales jetzt bei uns ist. Im letzten Moment oder im erstbesten fiir uns alle ist er
hier. Ich freue mich sehr dariiber, weil er gleich aus Sicht des Sozialhilfetridgers, der in den
meisten Féllen von Assistenz an der Finanzierung von Assistenz beteiligt ist bzw. meist den
Grofteil der Kosten zu tragen hat, etwas zum Thema sagen kann. Auch auf dem Podium sit-
zen Herr Dr. Michael Dalhoff vom Bundesministerium fiir Gesundheit und Dr. Ellis Huber,
der im Vorstand des PARITATISCHEN ist. Er ist ja den Interessierten sicher aus den letzten
20 Jahren bekannt: als Arztekammermitglied und zeitweise auch Vorstand einer gesetzlichen
Betriebskrankenkasse. Dariiber hinaus haben wir Dr. Oliver Tolmein da, einen Rechtsanwalt
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aus Hamburg. Er ist an vielen Orten bekannt durch Verdffentlichungen und natiirlich auch
durch Prozesse, an denen er beteiligt war und deren Urteile er bekannt gemacht hat. Er hat
auch in der Dokumentation, die vorliegt, ein Gutachten geschrieben, welches darlegt, wie
Assistenz im Krankenhaus finanziert werden sollte oder kdnnte oder miisste.

Direkt neben mir sitzt Frau Katrin Auer. Sie kommt hier aus dem Hause, aus dem Stab der
Bundesbehindertenbeauftragten, und ist sozusagen die Gastgeberin. Wir freuen uns, dass auch
diese Seite des Regierungshandelns, die die Belange behinderter Menschen vertritt und nicht
die Belange von Kostentrigern, sicherlich Positionen verstirken kann, die uns nahe kommen.
Elke Bartz und mich kennen Sie schon aus der Runde zuvor.

Ich wiirde gern beginnen mit meiner Frage an Herrn Dr. Michael Dalhoff, ob Thnen bzw. Ih-
rem Hause das Problem der nicht geregelten Privatisierung von Assistenz im Krankenhaus
bisher bekannt war und wie Sie dieses Problem beurteilen. Gibt es iiberhaupt schon Uber-
legungen, wie das Problem geldst werden konnte, die sich von der bisherigen Praxis unter-
scheiden?

Dr. Michael Dalhoff: Zunichst einmal darf ich
mich sehr bedanken, dass ich Ihnen hier die Auf-
fassung bzw. das Problembewusstsein des Minis-
teriums vortragen darf. Ich kann es selber nicht
ganz genau einschitzen, ob das Problembewusst-
sein so hoch ist, wie es sein sollte. Die Problematik
im Grundsatz ist uns im Ministerium bekannt.
Patienten mit besonderen Behinderungen bendtigen
bei Krankenhausbehandlung eine spezifische Un-
terstiitzung. Bekannt ist auch, dass die Finanzierung
der spezifischen Unterstiitzung schwierige Fragen
aufwirft. Das ist auch sehr schnell nachvollziehbar.
Aber bisher ist die Position uns gegeniiber nicht mit
sehr groBem Nachdruck vertreten worden.
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Die Forderungen nach gesetzlichen Regelungen,
wenn es ein Problem, ein Versorgungsproblem, im
Bereich der Krankenversicherung gibt, sind vor-
schnell. Zuerst muss gefragt werden: ,,Lésst sich
das Problem nicht auf der Grundlage des geltenden
Rechts 16sen?* Und ob das in diesem spezifischen
Fall, namlich der Assistenz fiir die Versorgung von Behinderten in Krankenhdusern, moglich
ist, dafiir fehlen uns bisher die Feininformationen, die zur Kldrung dieser Frage erforderlich
sind. Ein Indikator ist immer die Rechtsprechung. Zu dieser Thematik gibt es sehr, sehr we-
nig. Das zeigt, dass die ganze Diskussion erst in Schwung gekommen ist. Vielleicht kann die-
ser Nachmittag dazu beitragen, das Problembewusstsein im Bundesministerium fiir Gesund-
heit zu erwecken.

Matthias Vernaldi:
Recht vielen Dank. Das bestérkt uns natiirlich in unserer Haltung, wie nétig diese Tagung und
die Dokumentation von ForseA waren und sind.
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Ich gebe dieselbe Frage an Herrn Irlenkaeuser weiter: Wie sieht es im Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales aus? Ist dort dieses Problem bekannt und gibt es dort eine Positionierung
Threrseits, wie es gelost werden kann?

Rainer Irlenkaeuser:

Ich kann die Frage — genauso wie der Kollege — nur so beantworten, dass wir um die Prob-
leme wissen, aber im Augenblick keine Losung haben. Ich denke, die Dokumentation von
ForseA und der Tag heute konnen die Diskussion dariiber vertiefen. Ich habe die Dokumenta-
tion gestern Abend gelesen und fand eine Reihe sehr interessanter Beispiele und Zahlen, die
deutlich machen, dass es in der Praxis ein sehr unterschiedliches und gemischtes Bild gibt,
wie damit umgegangen wird. Vielleicht kann man dies nachher in der Diskussion vertiefen
und herausfinden, woran diese Unterschiede liegen und wo Ansatzpunkte sind, die Probleme
zu l6sen. Ich will gleich zu Anfang darauf hinweisen, dass die Sozialhilfe dann eintritt, wenn
andere Leistungstrager nicht aktiv werden konnen oder nicht aktiv werden.

Matthias Vernaldi:

Recht schonen Dank. An dieser Stelle muss ich natiirlich auch Frau Auer fragen, ob sie Vor-
stellungen hat bzw. ob es von Seiten der Bundesbehindertenbeauftragten Vorstellungen gibt,
wie man damit umgehen kann bzw. ob man sich iiberhaupt Losungswege vorstellen kann.

Katrin Auer:

Vielen Dank. Bei uns ist das Problem bekannt. Ich habe noch einmal nachgeschaut, es ist
schon seit lingerem bekannt. Noch unter dem Vorginger meiner Chefin, Karl-Hermann
Haack, wurde im Jahre 2002 ein Papier erarbeitet, an das sich vielleicht einige noch erinnern.
Es heifit "Eckpunkte fiir eine gesundheitsorientierte Gesundheitsreform". Im Rahmen dieses
Papiers wurden schon Aussagen zu diesem Thema gemacht.

Ich fange mal mit dem Thema an, das heute Morgen schon zur Sprache kam und in der For-
seA-Dokumentation zur Sprache kommt, aber ein bisschen vom Thema Assistenz wegfiihrt:
Damals im Jahr 2002 fing das gerade mit den Fallpauschalen im Krankenhaus an — allerdings
noch auf Versuchsebene. Es war eine ganz vehemente Forderung des Behindertenbeauftragten
und auch der an diesem Papier beteiligten Selbsthilfeverbdnde und Wohlfahrtsverbénde, dass
Mechanismen eingebaut werden, damit Menschen, die mehr Bedarf als andere haben, nicht
hinten runterfallen. Es sollte verhindert werden, dass ein Krankenhaus sich zum Beispiel wirt-
schaftlich verhilt, wenn es diese Leute gar nicht erst aufnimmt, rausekelt oder unterversorgt.
Es hat in den Jahren um und nach 2002 diverse Gesetzgebungsverfahren und Verordnungs-
verfahren gegeben, wozu der Stab des Behindertenbeauftragten regelmifBig Stellung genom-
men hat. Dabei wurde zugesagt, dass gewéhrleistet ist, dass die Fallpauschalen so bemessen
sind, dass sie zwar im Durchschnitt sind, aber auch erh6hte Bedarfe beriicksichtigen. Und es
wurde zugesagt, die Fallpauschalen so zu implementieren, dass erhdhten Bedarfe von einem
Krankenhaus auch abgedeckt werden konnen.

Zum Thema Assistenz enthilt das Papier von 2002 auch bereits die Forderung, dass die Assis-
tenzperson mitgenommen werden soll und — noch etwas unspezifisch — dass die Finanzierung
zu kldren ist, also dass auf jeden Fall sichergestellt sein muss, dass diese Assistenz finanziert
wird. Wir haben im Jahr 2006 einen Arbeitskreis fiir eine teilhabeorientierte Pflege eingerich-
tet und vor einem Jahr einen Abschlussbericht mit dem Titel ,,Empfehlung fiir eine teilhabe-
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orientierte Pflege" vorgelegt, an dem wiederum die Referenten der Selbsthilfe und der Wohl-
fahrtspflege beteiligt waren. Und auch in diesem Papier ist die Forderung wieder enthalten,
dass Assistenz mit ins Krankenhaus genommen werden muss und dass die Pflegeversicherung
thren Anteil, den sie vorher bezahlt hat, auch dann
weiterbezahlen muss. Auf dieser Basis hat die Be-
hindertenbeauftragte ihre Stellungnahme zum ak-
tuellen Pflegeweiterentwicklungsgesetz abgegeben
und einen Vorschlag zum § 34 SGB XI gemacht —
das ist der Paragraf, in dem es um das Ruhen des
Pflegeanspruchs wihrend eines Krankenhausauf-
enthaltes geht. Diese Forderung ist nicht bertick-
sichtigt worden. Im Moment sind wir in einer rela-
tiv spannenden Phase, denn ab Januar wird das
Gesetz im Deutschen Bundestag beraten und ich
denke, da gibe es noch eine Moglichkeit, von Sei-
ten der Verbinde diesbeziiglich einen Vorstof3 zu
unternechmen. Das ist natiirlich nur ein Teil, weil
ich davon ausgehe, dass die Assistenz in der Regel einerseits von der Pflegeversicherung und
andererseits von der Sozialhilfe bezahlt wird. Und der Sozialhilfeteil ist damit eben noch nicht
abgedeckt.

Matthias Vernaldi:
Recht schonen Dank. Gibt es zu den bisherigen Beitrdgen konkrete sachliche Riickfragen?

Zuhorerin:

Eine Frage an Herrn Irlenkaeuser: Sie hatten vorhin kurz erwéhnt, dass Sie eine Gesetzesin-
derung fiir unabdingbar halten. Dazu habe ich die Nachfrage, ob Sie nicht denken, dass die
Gesetzeslage nicht ausreicht. — Ich frage deswegen, weil gerade, was die Ausprigung der so-
zialhilferechtlichen Vorschriften angeht, sehr Vieles weiterentwickelt wurde. Da stellt sich fiir
mich die Frage: Reichen die Vorschriften nicht aus? Miissen wir diese nicht einfach nur mit
dem realen Leben fiillen und uns vielleicht von irgendwelchen Auslegungsartikeln verab-
schieden, die nicht unbedingt vom Gesetzgeber so fett geschrieben sind oder gewollt waren,
und eine neue, humanere Praxis einfithren?

Rainer Irlenkaeuser:

Ich habe nicht fiir Gesetzesdnderungen pléddiert, sondern ich wollte nur deutlich machen, wie
das Verhéltnis von Sozialhilfe zu anderen Sozialversicherungssystemen wie z. B. Pflegever-
sicherung oder Krankenversicherung ist; dabei sind die anderen Systeme vorrangig und die
Sozialhilfe ist das Auffangnetz. Ich denke, wir konnen in der Diskussion noch einmal darauf
zuriickkommen, ob und was zu dndern ist. Ich bin da sehr skeptisch.

Natiirlich habe ich mir vor dieser Veranstaltung tliberlegt: Was sollte denn der Gesetzgeber
machen? Wie sollte er das regeln? Ich habe gewisse Zweifel, ob es wirklich so praktisch ist,
wenn von Seiten des Gesetzgebers die eine oder andere Regelung getroffen wird, die dann
moglicherweise den Realititen in der Praxis nicht gerecht wird.
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Matthias Vernaldi:

Herr Dr. Huber, wie sieht der PARITATISCHE das Problem zur Finanzierung der Assistenz
im Krankenhaus — erstens aus der Sicht der behinderten Menschen und zweitens aus der Pers-
pektive von Anbietern, von denen ja viele dem PARITATISCHEN angehdren?

Dr. Ellis Huber:

Zu Beginn meiner beruflichen Laufbahn lernte ich die ,,ambulanten dienste Berlin“ kennen
und dort ein neues Kulturprinzip. Nicht fiir die Menschen und fiirsorglich mit dem Gefiihl
,»lch bin stark und groB* kann man gute Versorgung gewihrleisten, sondern nur mit ihnen, in-
dem man bereit ist, ihnen die Entscheidung zu iiberlassen, was fiir sie das Richtige ist, um
trotz eines Handicaps das eigene Leben erfolgreich meistern zu konnen. Seitdem ist mir klar
geworden, dass wir einfach eine kulturelle Umorientierung der Haltungen und Einstellungen
bei allen Beteiligten brauchen.

Frau Rosseau und Herr Koch haben deutlich gemacht, dass es kein Gesetz gibt, das es verbie-
tet, Menschen einfiihlsam wahrzunehmen und sie in einer liebevollen Beziechung mit anderen
achtsam, respektierend und dann auch ihre Bediirfnisse beantwortend zu behandeln. Ich selber
habe als Mensch in Funktionen gelernt, dass man die Grenzen der Gesetze erst dann wirklich
kennt, wenn man sie einmal liberschritten hat. Vor dem Hintergrund ist es ganz selbstver-
standlich: Assistenz im Krankenhaus muss finanziert werden. Es ist widernatiirlich, das {iber-
haupt als Frage aufwerfen zu miissen. Die Frage, wie man die Finanzierung macht, 1dsst sich
klaren. Verstehe ich die Sozialhilfe als Auffangbecken, wenn alle anderen Kostentrager nicht
mehr eintreten? Oder verstehe ich die Pflegeversicherung als Kostentridger, wenn die Kran-
kenversicherung nicht mehr leistet? Passiert etwas auf der Kulturebene oder trage ich einen
Krieg der Kostentridgersysteme auf dem Riicken der betroffenen Menschen aus? Assistenz ist
die Kompensation fiir ein individuell vorhandenes Handicap. Und das ist immer da, egal ob
die Menschen zu Hause, auf der Strafle, im Krankenhaus oder im Flugzeug sitzen. Und wenn
ich von den Betroffenen her denke, muss diese Assistenz iiberall vom gleichen Kostentriger
finanziert werden.

Ich glaube, dass es vollig ausreichend wire, wenn von der Politik ein Ansto3 gegeben wird,
dass die Sachbearbeitung auf allen Ebenen so denken soll und denken lernt. Es ist wichtig,
dass man Menschen, die dann auch in der Praxis so denken und handeln, nicht anklagt, mit
dem Bundesrechnungshof oder dergleichen droht, sondern akzeptiert, dass das gut so ist.

Ich weil} nicht, woran es liegt, dass wir in Deutschland ein besonderes Problem haben: Ich ha-
be als Kassenchef festgestellt, dass die Sozialversicherungsfachangestellten Menschen sind,
die mit Freiheit nicht umgehen konnen. Sie sind in einem Bildungssystem sozialisiert worden,
das ihnen vermittelt, dass derjenige erfolgreich ist, der die vorhandene Verordnung — im
Zweifel die aus dem vorletzten Jahrhundert — exakt wahrnimmt und exekutiert, im Zweifel
gegen die betroffenen Menschen. Als ich von denen verlangte: ,,Ihr miisst jetzt kiinftig ganz
niichtern liberlegen: Wie sind die Probleme? Wie sind die Losungen? Denkt immer daran:
Ziel allen Helfens ist Autonomie fiir die betroffenen Menschen trotz eines Handicaps.* muss-
te ich feststellen, dass ich da etwas von den Sozialversicherungsfachangestellten verlangt ha-
be, was sie nicht konnen. Sie sind krank geworden in dieser Konfliktlandschaft zwischen Er-
messensentscheidung und gesetzlicher Unklarheit.

Wenn man gemeinsam tiiberlegt, wie man die Autonomie am besten erreichen kann, wird die-
ser Versorgungsprozess immer preiswerter sein als der heutige Kampf von Sektoren und Kos-
tentragern gegeneinander um die Finanzierungspflichten oder -notwendigkeiten.
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Wir haben eine Kultur in Deutschland — das sehe ich im-
mer wieder — in der nur das gemacht wird, was gesetzlich
vorgeschrieben ist, aber nicht das gemacht wird, was die
Gesetze erlauben.

Ich fasse zusammen: Ich glaube, nicht der Ruf nach neuen
Gesetzen, sondern eine achtsame, mitmenschliche Kultur
aller — egal wo wir sind und leben und arbeiten — ist notig,
in der man sagt: ,,Die Menschen sind zuerst und dann kom-
men die Gesetze“. Wir diirfen nicht zulassen, dass mensch-
liche Notwendigkeiten und Bediirfnisse von vorhandenen
Gesetzen vergewaltigt werden, oder dass wir uns gar als
Agenten einer solchen Vergewaltigung hergeben. Das er-
fordert Zivilcourage auf allen Ebenen. In diesem konkreten
Fall sage ich: Die Sozialhilfe bzw. die Pflegeversicherung
bezahlt und finanziert die Assistenz; kommen diese Men-
schen ins Krankenhaus, lduft es schlichtweg weiter. — Das
ist eine viel verniinftigere Regelung als ein ewiger Streit dariiber, wo die Grenze zwischen
Pflegeversicherung, Sozialhilfefinanzierung und Krankenkassenfinanzierung verlauft. Und
wenn ich diesen Streit anfange, wird alles scheitern, denn alle Systeme haben letztlich oben
einen Deckel iiber ihren jeweiligen Finanzierungsmoglichkeiten und Budgets. Und sie haben
immer von der Machtebene her die Tendenz, ihre Kosten mdglichst klein zu halten. Und vor
diesem 0konomischen Zwang verliert man den Blick fiir das, was die Menschen wirklich
brauchen.

Ich pladiere fiir pragmatische, selbstverstandliche Losungen. Eigentlich gibt der gesunde
Menschenverstand dies schon vor und es ist Aufgabe einer klugen und auch verantwortungs-
bewussten politischen Fiihrung, das, was die Menschlichkeit erfordert, in Gesetze flieBen zu
lassen.

Matthias Vernaldi:

Das waren tatsdchlich mal Ausblicke iiber die Miithen der Ebene hinaus. Leider ist es oft so,
dass wir es mit Leuten zu tun haben, die in der ersten Linie ihre Vorschriften sehen und der
Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus widersprechen. Deshalb stehen Assistenzdienste
immer wieder vor der Notwendigkeit, Assistenten im Interesse unserer Kunden ins Kranken-
haus mitzuschicken, ohne vom Kostentriger dafiir Entgelte zu bekommen. Meiner Auffas-
sung nach muss der Mensch mit seinen Gegebenheiten und Bediirfnissen im Zentrum stehen;
darum herum haben sich die Paragrafen zu gruppieren.

Das Anwaltsbiiro von Rechtsanwalt Dr. Tolmein heifit ,,Menschen und Rechte", damit haben
wir einen guten Angriffspunkt.

Herr Dr. Tolmein, Sie haben eine Expertise fiir die ForseA-Dokumentation {iber die Finanzie-
rung von Assistenz im Krankenhaus geschrieben und Sie werden uns sehr wohl in die konkre-
ten Niederungen konkreter Gesetzesauslegungen zuriickholen miissen. Ich bin gespannt.

Dr. Oliver Tolmein:

Vielen Dank. Ich werde Sie nicht damit behelligen, die Auslegung der verschiedenen Paragra-
fen, die hier einschldgig sind, durchzuexerzieren — das verspreche ich Thnen. Ich befiirchte,
manche von Thnen haben es schon leidvoll erlebt, was in den Gesetzen steht und wie man es
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auslegen kann. Und andere, so hoffe ich, miissen es nicht mehr erleben, weil ich mir sicher
bin, dass nach dieser Tagung die beiden Vertreter der Ministerien sagen werden: ,,Wir haben
von vorschnellen Forderungen gesprochen, jetzt haben wir eingesehen, es gibt wirklich eine
trostlose Praxis. Deswegen werden wir das dndern.*

Andern ist das Stichwort, es muss geéindert werden! Ich finde den Appell an den pragmati-
schen und gesunden Menschenverstand wichtig, ich finde es natiirlich immer gut, wenn man
sich iiberlegt, bestehende gesetzliche Vorschriften anders auszulegen. Das wird aber schei-
tern! Das kann ich aus mehreren Griinden sagen: Es wird zum Ersten scheitern, weil es im
Pflegeversicherungsrecht klare und nicht auslegbare Formulierungen hinsichtlich der Sach-
leistungen gibt. Und es wird zum Zweiten daran scheitern, dass die Auslegung von sozialhil-
ferechtlichen Regelungen keine Sache des Bundesgesetzgebers ist, der sagt: ,,Liebe Leute,
macht das jetzt bitte mal so und so auf ortlicher Ebene der Sozialhilfetrager, sondern das
macht der Ortliche Sozialhilfetrdger selber. Da wir im Zeitalter des Foderalismus leben, wer-
den sie es immer mehr selber machen.

Tendenziell ist man — unsere Kanzlei vertritt bundesweit Mandanten, z. B. auch ganz hoch im
Norden in Siiderbrarup und an dhnlichen Orten — mittlerweile so weit, dass man die ambulan-
te Pflege am liebsten gar nicht mehr finanzieren will oder nur fiir 4,50 Euro. Das lduft ohne
Mindestlohn eigentlich ganz super, da wird man alles tun, um jeden Groschen, den man noch
mal umdrehen kann, einzusparen. In anderen Regionen ist man da auch heute noch etwas
grof3zligiger. Sie werden sich auch nicht davon abhalten lassen, dies weiterhin zu sein. Der
kritische Bereich ist eigentlich dort, wo die Verwaltungen sagen: ,,So und hier halten wir uns
an die Buchstaben des Gesetzes*; die Buchstaben des Gesetzes — das muss man ganz klar sa-
gen — erlauben eine Finanzierung nur in wenigen Féllen.

Es gibt durchaus einige wenige Fille, die geben her, dass diejenigen, die im Normalfall die
Pflegeleistung finanzieren, es auch im Krankenhaus tun sollen oder gar tun miissen. Der Fall,
in dem es rechtlich am Einfachsten ist, die Finanzierung durchzusetzen, ist das normale Ar-
beitgebermodell, bei dem der Sozialhilfetrdger keine Vorschrift hat, die besagt: ,,Bei einem 3-
Wochen-Krankenhausaufenthalt musst du oder darfst du nicht mehr leisten®, bei dem man im
Gegenteil, wenn man an die Prioritit des Arbeitgeberverhdltnisses im Arbeitgebermodell
denkt, davon ausgehen muss, dass ein Krankenhausaufenthalt dazu fiihrt, dass die Pflege-
kréfte bezahlt werden miissen und nicht in Zwangsurlaub geschickt werden kdnnen. Dieses
Modell, das natiirlich statistisch gesehen iiberhaupt nicht das Leitmodell ist, ist von der ge-
setzlichen Regelung her am besten an die Bediirfnisse der Menschen angepasst.

Ich mdchte zwei, drei Sachen zu dem sagen, was hier von Seiten der Ministerien gesagt wor-
den ist: Zum einen hatte ich schon angedeutet, dass es keine vorschnelle Forderung nach An-
derung der Gesetze gibt, sondern es tatsdchlich so ist, dass ein lang anhaltender Missstand
existiert und dass sich zeigt, dass es aus dem Missstand heraus wenig mehr gibt als eine Ge-
setzesdnderung.

,Uns fehlen die Feininformationen, wir miissen mal schauen, ob sich nicht doch was regeln
lasst. Und dass es nicht so dringend ist, sieht man ja daran, dass es keine Rechtsprechung
gibt.“ — Da kann ich Sie dann vielleicht aus der Praxis, von der Basis her, mit Informationen
begliicken. Eine Rechtsprechung gibt es auch deswegen nicht, weil man den meisten Men-
schen davon abraten muss, es auszuprobieren und vor Gericht zu ziehen, weil es nahezu keine
Chance auf ein fiir sie positives Urteil gibt. Das ist das ein Problem, insbesondere wenn die
Pflegeleistungen aus der Pflegeversicherung kommen. Und zum Zweiten ist das dringende
Problem: Es sind in der Regel Konstellationen, die sich nicht anbieten fiir eine Rechtspre-
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chung. Denn die Leute, die kommen, haben einen
ganz aktuellen, unmittelbaren zeitlichen Bedarf, der
dann nicht wegfallt.

AuBerdem sind die Leute krank, das heif3t, sie haben
auch gar nicht die Energie, kurz vor der Operation
oder einem Krankenhausaufenthalt noch mal beim
Rechtsanwalt vorbeizuschauen, zumal sie in der Re-
gel vor Ort keinen finden werden, der sich damit aus-
kennt. Ganz einfach deswegen gibt es in diesem Be-
reich keine Rechtsprechung.

Die einzige Rechtssprechung, die es gibt, die sagt:
,,Dann muss die Krankenkasse zusétzlich leisten®.
Das ist sicherlich nicht das Leitbild, mit dem wir hier
arbeiten und antreten und auch nicht das Leitbild, mit
dem das Gesundheitsministerium operieren kann.
Dass hier das Argument kommt, man sollte sich vor
vorschnellen Gesetzesédnderungen hiiten, ist natiirlich
sehr schon: Gerade im Bereich des Gesundheitssystems hat man den Eindruck, da wird ei-
gentlich nie etwas gedndert. Das ist eines der kontinuierlichsten, gesetzestreusten Rechtsge-
biete. Deswegen muss ich mir in dem Bereich nie neue Gesetze kaufen. Das sind tolle Spar-
maBnahmen. Nun bin ich nicht der Meinung, dass man diesen Unsinn, den es dort gibt, immer
weiter treiben muss. Gerade in diesem Bereich zu sagen: ,,Vielleicht kdnnte man das auch mit
alten Gesetzen regeln®, finde ich nicht sonderlich iiberzeugend. Einerseits ist die Sozialhilfe
das unterste soziale Netz, andererseits ist es so, dass gerade in dem Bereich, in dem wir uns
hier bewegen, die Sozialhilfe nichts Untypisches ist. Im Bereich der Pflege ist die Sozialhilfe
nicht immer nur das unterste soziale Netz, sondern die Sozialhilfe deckt einen Bedarf, der an-
gesichts einer nicht bedarfsdeckend konzipierten Pflegeversicherung bei fast allen Menschen,
die in einem groBeren Mal3 assistenzbediirftig sind, nicht anders gedeckt werden kann. In dem
Fall finde ich das auch doof, aber das ist so geregelt worden. Die Sozialhilfe ist in diesen Fil-
len eine Art Regelversorgungstriger und deswegen muss man sich damit hier auch anders be-
fassen und die Sozialhilfe muss natiirlich auf jeden Fall, denke ich, da sie in der Regel die
Leistung erbringt, diese auch im Krankheitsfall weiterbringen. Vielen Dank erst einmal.

Matthias Vernaldi:

Herzlichen Dank, Herr Dr. Tolmein.

Herr Dr. Huber hat dazu direkt eine Frage. Und wenn Ihrerseits auch Verstindnisfragen da
sind ...

Dr. Ellis Huber:

Ich habe mich geoutet als jemand, der ein bisschen grof3ziigig mit Gesetzen umgeht. Wenn ich
mich an meine alte Zeit beim PARITATISCHEN recht erinnere, ist ja die Sozialhilfe nicht
nur das letzte Netz, wenn alles andere nicht mehr funktioniert, sondern auch die Instanz, die
fiir soziale Teilhabe bzw. Teilhabeleistungen zustindig ist. Diese Teilhabeleistung muss doch
nicht wegfallen, wenn die Leute statt in der eigenen Wohnung im Krankenhaus sind.
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Dr. Oliver Tolmein:

Nach den Ministerien gerne. Wir werden heute noch das Rechtsanwaltsvergiitungsgesetz re-
formieren. Ja, das ist richtig, nur muss man sagen, dass der Teil, um den wir uns streiten, zu
einem ganz erheblichen Teil Pflegeleistungen sind und als solche im Pflege- und nicht im
Teilhabebereich angesiedelt sind. Im Bereich Pflege ist die Sozialhilfe nicht nur das unterste
soziale Netz, sondern auch die Instanz des Selbstbestimmungsrechts, die die Wiirde der Ge-
pflegten sicherstellen muss. Das ist ganz, ganz wichtig.

Rainer Irlenkaeuser:

Ich glaube nicht, dass die anderen Sicherungssysteme, d. h. Pflegeversicherung und Kranken-
versicherung, das nicht sicherstellen miissen. Das miissen sie in erster Linie und ich sehe auch
darin deren Aufgabe. Ich teile auch die Auffassung, dass Auseinandersetzungen zwischen den
verschiedenen Kostentragern nicht auf dem Riicken der Betroffenen ausgetragen werden diir-
fen. Fiir den Betroffenen ist meines Erachtens entscheidend, dass er die Leistung bekommt.
Da stellt sich fiir mich die Frage: Was bietet das Krankenhaus an Leistungen? In welchem
Umfang gibt es einen Ergénzungsbedarf fiir Personen, die behindert bzw. schwerstbehindert
sind? Welche Moglichkeiten sieht die Rechtsordnung vor, damit dieser abgedeckt ist? — Dass
er abgedeckt werden soll, halte ich fiir sinnvoll. Wie das intern zwischen den Sozialleistungs-
tragern ausgeglichen wird, ist meines Erachtens eine Frage, die die Betroffenen eigentlich
nichts angehen sollte, die aber in der Praxis eine entscheidende Rolle spielt.

Auf das Entscheidende haben Sie eben hingewiesen, Herr Tolmein: Wir konnen auf Bundes-
ebene dieses oder jenes empfehlen, aber ob der Sozialhilfetrdger vor Ort dieses berticksichtigt,
ist eine ganz andere Sache. Er ist insofern unabhingig und kann nach seinen Vorstellungen
handeln.

Dr. Oliver Tolmein:
Es sei denn, es gibt ein Gesetz. Ich denke, dass eine gesetzliche Regelung notig ist.

Matthias Vernaldi:
Das sind spezielle Diskussionen. Da meldet sich auch schon die ndchste Anwaltin.

Rita Brucker:

Ich muss doch noch mal auf das Thema Gesetzesénderungen zuriickkommen. Ich kann auch
nur aus Sicht der Betroffenen sagen: Wir konnen nicht warten, dass die Bundesregierung viel-
leicht irgendwann mal in 5, 10 oder 15 Jahren tatsdchlich ein neues Gesetz erlésst, zumal bis
dahin vielleicht schon einige ins Krankenhaus mussten und sich die Assistenzfrage stellten.

Wenn Sie, Herr Dr. Tolmein, sagen, es handelt sich um eine Auslegung der Gesetze vom
Sozialhilfetridger vor Ort, ist das natiirlich richtig. Aber mein grofles Aber: Es wird ein Bun-
desgesetz ausgelegt. Es ist das Bundessozialhilfegesetz, jetzt verankert in SGB XII. Von da-
her, denke ich, kann man auch schon hier und heute mit diesem Bundesgesetz arbeiten.

Wenn ich Hilfe zur Pflege nach den einschldgigen Vorschriften bekomme, heif3t es aber, so-
bald ich ins Krankenhaus komme, ich muss das sofort dem Sozialhilfetridger sagen, weil im
Krankenhaus die Pflege selbstverstindlich gewéhrleistet wird — dort gibt es ja den Pfleger und
die Krankenschwester —, also brauche ich das andere ja gar nicht mehr.
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Heute Vormittag haben wir gehort, dass die Pflege im Krankenhaus tiberhaupt nicht ausreicht,
das ist aber ein anderes Thema. Jetzt kann ich ja sagen: Stopp, das stimmt so nicht. Wie Frau
Bartz heute Vormittag gesagt hat, es geht um Grundbedarf, nicht um behinderungsbedingten
Mehrbedarf, sondern Grundbedarf, den Menschen mit Behinderung haben — egal, ob sie zu
Hause oder im Krankenhaus sind, wie auch Herr Dr. Huber sagte. Das ist jetzt wirklich eine
reine Auslegungsfrage. Der Bedarf an Hilfe zur Pflege, die vom Sozialhilfetrager ergéinzend
zur Pflegeversicherung geleistet werden muss, existiert immer. Ich frage mich, ob man da
nicht auch Auslegungsrichtlinien von Seiten der Bundesstellen erlassen kann, um festzu-
schreiben, wie das ein oder andere auszulegen ist.

Ich mdchte auch widersprechen, dass es tiberhaupt nicht moglich wére, iiber die Rechtsent-
wicklung der Gerichte titig zu werden. Wir miissen dabei aber vorsichtig sein: Es kann in die
entgegen gesetzte Richtung laufen, wenn wir vor Gerichten stehen, die sich noch nicht mit
dem Thema auseinandergesetzt haben oder keine Phantasie entwickeln kdnnen. Dennoch mei-
ne ich, es gibt ein Bundesgesetz und wir miissen damit arbeiten. Wenn dariiber hinaus die
Vertreter der einschldgigen Bundesstellen sagen: Okay, wir brauchen noch eine ergéinzende
gesetzliche Regelung, mit der die Fachangestellten in den Sozialdmtern oder bei den Kran-
kenkassen arbeiten konnen, dann ist das schon. Aber warum nicht erst mit dem SGB XII ar-
beiten?

Matthias Vernaldi:

Das waren konkrete Fragen. War das jetzt eine rhetorische Frage oder eine ans Podium? — Da
wiirde ich als Moderator einspringen, obwohl ich sie natiirlich tiberhaupt nicht kompetent be-
antworten kann.

Aber ich habe eine andere Frage: Wie ich die Diskussion heute Nachmittag bisher verfolgt ha-
be, ist es doch so, dass es unstrittig zu sein scheint, dass es diesen Bedarf gibt und dass er ge-
deckt werden muss, das heif3t, dass er finanziert werden muss. Jetzt ist doch nicht mal mehr
die Frage, wer das finanziert, sondern aus unserer Betroffenen-Sicht stellt sich doch eher die
Frage: Wie gebe ich das gut ab? — Das SGB IX hat ja dafiir schon mal so eine gewisse Struk-
tur vorgegeben: Sowohl die Servicestellen — wie gut sie funktionieren, das wissen wir alle —
als auch das Personliche Budget sind Konstruktionen, bei denen es jeweils darum geht zu sa-
gen, hier gibt es einen Bedarf und ihr Kostentrager konnt euch dariiber streiten, wer wie viel
und was libernimmt. Der Bedarf muss gedeckt werden. Ist das ein Weg? — Das frage ich die
Experten.

Dr. Ellis Huber:

Der Bedarf ist unstrittig. Strittig ist nur, wer die Verantwortung der Finanzierung fiir diese
Aufgabe iibernimmt. Da l4uft der Kulturkampf der Kostentrager miteinander und gegenei-
nander auf dem Riicken der Betroffenen. Wir wissen seit 20, 30 Jahren, dass genau darin die
Bedrohung liegt, und darum ist es relativ einfach, die entsprechenden gesetzlichen Formu-
lierungen zu finden und diese ins Gesetz zu tun, wenn man es will. Dieser ganze politische
Entscheidungsprozess ist ldngst so, dass die Opposition sagt: ,,Es ist ja gar nicht finanziert*
und man zwischen den Regierungsfraktionen nicht iiber aufgabenorientierte, im Gesetz
vorhandene, Losungen streitet, sondern iiber Kostenstrome. Auch im politischen Entschei-
dungsprozess sind die Gehirne so vernebelt, dass man die eigentliche Aufgabe nicht mehr
wahrnimmt.

Es gab immer auch Entscheidungstrager bei der Pflegeversicherung, die haben die Pflege in
Krankenwohnungen toleriert, weil man gesagt hat, das ist eine Art Ersatzwohnung, es ist dann
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hausliche Krankenpflege am anderen Ort, wir machen das. Es war einfach nicht geregelt. Es
hat 15 Jahre gebraucht, bis das im Gesetzestext auch so geregelt worden ist, dass die Leistun-
gen eingesetzt werden diirfen. Bei der Pflegeversicherung selbst war es natiirlich Quatsch,
Pflege und Krankheit aufzuspalten, weil das vollig widernatiirlich ist. Es gibt nicht eine Gren-
ze zwischen Pflegebediirftigkeit und Krankheit.

In einem Zeitalter, wo wir nicht vornehmlich Akutkrankheiten im Krankenhaus haben, son-
dern chronische Handicaps im Leben zu bewiltigen haben, passt das alles nicht mehr. Aber es
ist damals so gemacht worden, auch aus Angst wegen der Kostenstrome. Wenn ein Pflegekas-
sensachbearbeiter zu Gunsten des Betroffenen entscheidet, hat die Pflegekasse tiberhaupt kei-
nen Nachteil, weil der Strukturausgleich die Ausgaben ausgleicht. Es fehlt nur am Mut der be-
troffenen Menschen, es einfach zu tun. Und selbst dann — so habe ich meinen Mitarbeitern als
Kassenchef gesagt —, wenn es einen 6ffentlichen Konflikt gibt, weil der Bundesrechnungshof
oder irgendeine Aufsicht sagt: ,,Ihr habt da dem Krebspatienten eine Leistung genehmigt, die
ihr nicht hattet genehmigen diirfen®, dann werde ich mich hinstellen und sagen: ,,Ich habe das
gemacht, weil mir die Kranken am Herzen liegen und nicht die Paragrafen®. Das halte ich
auch durch. Aber ich kann natiirlich nicht von Mitarbeitern verlangen, dass sie diesen Mut ha-
ben, wenn die Fithrung nicht hinter ihnen steht, wenn sie so etwas tun.

Ich fasse zusammen: Ich glaube nicht, dass wir tiber Gesetzesdnderungen alles hinbekommen
— so ist das Leben nicht. Gesetzesinderungen wiren jederzeit zu machen, sie sollten auch ge-
macht werden, aber sie umzusetzen erfordert auf allen Ebenen die Bereitschaft von betroffe-
nen Menschen, das Wichtige zu sehen. Warum das in unserem Sozialsystem nicht gelingt, ob-
wohl es in der Dienstleistungswirtschaft selbstverstindlich ist? Da sagt ein Unternehmer:
,»Was ist die Aufgabe und was brauchen die Leute? Wie erreiche ich das Ziel mit einem ver-
niinftigen Ressourceneinsatz?* Das ist dann auch ein sinnvoller Ressourceneinsatz: Man ver-
schlankt in der Dienstleistungswirtschaft die ganzen Overhead-Kosten und spart im Ressour-
ceneinsatz die Dinge, die nicht Wert oder Dienstleistung schopfen.

Bei uns hat der Krieg der Kostentriger untereinander und der Versorger gegeniiber den Finan-
ziers zu einem systemischen Misstrauen gefiihrt und diese Misstrauenskultur fithrt dann zu
immer aufgebldhteren Kontroll-, Kommunikations-, System-Steuerungskosten. Bei der Kran-
kenversicherung flieBen gegenwirtig die Hilfte der vorhandenen Ressourcen in Overhead-
Prozesse, die weder helfen, noch pflegen, noch heilen. Und das miissen wir dndern, damit die
Arztinnen und Pflegekrifte und die Dienstleister, die das wollen, wieder frei werden, das tun
zu diirfen.

In der Tat ist es so, dass am Krankenbett im Krankenhaus, dort wo geheilt und gepflegt wird,
die Personalressourcen ausgediinnt werden, weil die Uberwachungsressourcen immer fetter
werden. Das ist Ressourcen-Vergeudung und im Vergleich zu anderen Wirtschaftsfeldern ist
das auch verantwortungslos, wenn man nicht den optimalen Ressourceneinsatz anstrebt — da
bin ich nicht Idealist sondern schlichtweg Okonom.

Wie kommen wir dorthin? — Wir miissen das, was Betroffene selber sagen, auf der Ebene der
politischen Fiihrung, auf der Ebene der Entscheidungstriger, auf der Finanzseite endlich an-
nehmen und dann schauen, wie wir die Verhéltnisse regeln.

Matthias Vernaldi:

Ich bin vorhin schon darauf hingewiesen worden, dass ich Elke Bartz noch nicht zu Wort
habe kommen lassen, obwohl schon eine Stunde verstrichen ist und wir haben Elke Bartz
auch deshalb gebeten, sich der Anstrengung zu unterziehen, sich zweimal aufs Podium zu
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setzen, weil wir das befiirchtet haben, was jetzt einzutreten droht: dass die Experten aus Po-
litik und Wissenschaft diskutieren und die Betroffenen dann ein bisschen daneben stehen.

Damit das nicht geschieht: Elke, was Du bisher gehdrt hast in dieser Stunde — Gibt es Ansétze
fiir dich, dass die notwendige Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus damit geldst wer-
den kann? Hast du bei dem, was du bisher gehort hast, etwas gehort, wo du denkst: ,,Ja, das
konnte ein Weg sein, das kommt der Dringlichkeit, mit der das im Raum steht, entgegen*
oder siehst du eher noch kein Licht?

Elke Bartz:

Schade, dass ich nicht gut mitschreiben kann, sondern alles im Kopf behalten muss. Da sind
einige Punkte, die ich versuche kurz zusammenzufassen, aber trotzdem verstandlich zu ver-
mitteln.

Erst einmal zu Herrn Dr. Dalhoff: Thnen
fehlen Detailinformationen — Sie stiitzen
sich gerade auf solche, als Sie dies in Threr
Argumentation sagten.

Wie ist denn die Situation tatsdchlich — zum
Einen die menschliche und die versorgungs-
technische Situation in den Krankenhdusern
und zum Zweiten die Finanzierung der Pfle-
geleistungen und der Unterstiitzungsleis-
tungen im Krankenhaus?

Dann ein weiterer Punkt: Sie sprachen von
einer ,,vorschnellen Gesetzesdnderung* — Es
klingt vielleicht polemisch, aber sollen wir
wirklich die Menschen auflisten, die gestor-
ben sind, bei denen wir wissen, dass sie auf-
grund mangelhafter oder nicht vorhandener
Pflege in den Krankenhdusern gestorben
sind? — Ich glaube, das will hier keiner.

Vielleicht ist das, was ich heute Morgen schon dargestellt habe, sinnvoll bzw. notwendig —
nidmlich, tatsdchlich einmal bei einem Menschen, der Angst hat, ins Krankenhaus zu gehen
und mit Dekubitus heimzukommen, die Fotos aufzubereiten, wie der Hintern vor dem Kran-
kenhausaufenthalt aussah und wie danach? Damit will ich keineswegs sagen, dass in den
Krankenhdusern schlechte Pflege geleistet wird, sondern, dass sich die Menschen mit einem
bestimmten Pflegebedarf eben von Nicht-Behinderten unterscheiden. Alles andere zweifeln
wir liberhaupt nicht an.

Noch ein Punkt, der sich leicht in zwei Sétze fassen lisst: Ich habe es satt, Bauernopfer der
Foderalismusreform zu sein und ich glaube, einige andere hier im Saal auch. Immer, wenn es
anfangt, konkret und spezifisch zu werden, heif3t es, wir haben die Foderalismusreform und
die Kommunen machen, was sie wollen. Das haben sie vorher auch schon getan. Man kann
mit Gesetzen sehr wohl regeln, was sich der Gesetzgeber vorstellt. Da haben sich die Richter
dran zu halten. Immer nur zu sagen, es gibt die Foderalismusreform und alles andere interes-
siert uns nicht mehr, finde ich ziemlich einfach — vor allem in solchen Situationen, in denen es
um Gesundheit von Menschen geht.
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Oliver Tolmein hat gesagt, es gibt unterschiedliche Herangehensweisen und auch unterschied-
liche Konstellationen, wie man das Thema Assistenz oder Sozialhilfe im Krankenhaus sowie
die Finanzierung zu betrachten hat. Da gebe ich ihm Recht. Es ist ein groBer Unterschied, ob
ich mit personlicher Assistenz im Arbeitgebermodell lebe oder ob ich die Leistung eines
Dienstleisters bekomme, auch dann, wenn dieser seiner Verantwortung bewusst wird und As-
sistenten oder Pfleger — wie immer man sie auch bezeichnen will — mit ins Krankenhaus
schickt, was oft aus Ressourcen finanziert wird. So geht das einfach nicht mehr, weil man
auch mal Pleite gehen kann. Hier haben wir die Problematik, dass die Pflegesachleistungen in
der Pflegeversicherung sofort eingestellt werden, wihrend die Pflegegeldleistungen wenigs-
tens noch vier Wochen weiter geleistet werden, bevor sie eingestellt werden.

Wir miissen iiberlegen: Was ist iiberhaupt zu dndern und was ist klarzustellen? — Ich mochte
das auf das Arbeitgebermodell fokussieren. Das ist ganz oft die giinstigere Variante der Hilfe-
leistung, weil wir eben keine Kosten filir Vorhaltekréfte usw. haben, wie zum Beispiel ambu-
lante Dienste. Immer dann, wenn es gilinstiger ist, mogen auch die Kostentrdger, vor allem die
Tréager der Sozialhilfe, das Arbeitgebermodell. Aber immer dann, wenn dieses auch mit
Pflichten verbunden ist, nimlich Assistenten nicht einfach von einem auf den anderen Tag
einfach freistellen zu konnen bzw. sie weiterbeschiftigen zu miissen, sieht das anders aus. Sie
wissen, wir haben Arbeitsvertrage, nur legale Arbeitsverhéltnisse, nur sozialversicherungs-
und steuerpflichtige Arbeitsverhéltnisse, was wir ja wollen und was wichtig ist. Aber immer
dann, wenn es zu Weiterleistung kommt oder um Kiindigung geht, weil der behinderte
Mensch ins Krankenhaus muss, dann ist das Arbeitgebermodell nichts mehr wert. Dann sollen
wir uns mit Arbeitsrechtsprozessen herumschlagen, denn die Assistenten hitten durchaus die
Moglichkeit, uns auf weitere Beschiftigung zu verklagen. BloB3, wovon sollen wir sie weiter
finanzieren? — Auch das sollte man sich ins Bewusstsein rufen.

Eine Position ist iiberhaupt noch nicht angesprochen worden. Wir werden ins Nirwana ent-
lassen. Da gibt es grofle Probleme, bei jedem von den Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern, da
kann es sich dhnlich prekér darstellen, wenn sie ihre Assistenz entlassen und schlechte Ver-
sorgung im Krankenhaus hinnehmen miissen, weil sie nicht behinderungsspezifisch erfolgen
kann. Dann sollen sie entlassen werden in ein Zuhause, wo keine Assistenz mehr da ist, weil
sie gekiindigt worden ist. Vom Krankenhaus aus kdnnen Sie kein Assistenzteam organisieren;
Sie konnen in keiner Zeitung inserieren, keinen neuen Assistenten einarbeiten, sie konnen
kein Team nach Hause bestellen. Das ist ein ganz wichtiger Aspekt, den man nicht auler Acht
lassen kann.

Néchster Punkt: Personliches Budget. Wir haben es geschaftt, dass wir in einigen Zielverein-
barungen die Klausel haben, dass die Personlichen Budgets auch bei stationdren Aufenthalten
weiter geleistet werden. Und ich bin mir sicher, dass keiner der Kostentréger, die so eine Ziel-
vereinbarung abgeschlossen haben, sich jenseits des Rechts bewegt, sondern dass sie einfach
kapiert haben, wie wichtig es ist, dass die Hilfe weiterlduft.

Und als letzten Punkt: Wir reden hier nicht von Mehrkosten. Ich kann gut verstehen, wenn die
Kommunen jammern, dass alles teurer wird und immer mehr Belastungen auf sie zukommen.
Aber wir reden nicht von Mehrkosten, die zusétzlich entstehen, sondern von Sowieso-Kosten,
denn der behinderte Mensch, der nicht ins Krankenhaus geht, den kann man nicht dazu zwin-
gen: ,,Du hast Bauchschmerzen, geh ins Krankenhaus, wir sparen dann.* Sondern es wird
weiter geleistet und viele gehen aus Angst vor Unterversorgung gar nicht mehr ins Kranken-
haus. Im Prinzip wiirden die Kosten im Krankenhaus nur weiter geleistet, nicht zusitzlich.
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Noch einen Paragraf mochte ich erwéhnen, und das ist der allerletzte Punkt: Im Krankenhaus-
versorgungsauftrag, der besagt, dass die medizinische bzw. die medizinisch begriindete Pflege
vom Krankenhaus zu sichern ist, steht nichts von behinderungsspezifischer Pflege und nichts
von Assistenzleistungen, damit die Menschen mal die Moglichkeit haben, gewaschen zu wer-
den, auf die Toilette gesetzt zu werden, Essen zu bekommen und alles Mdégliche, was dazu
gehort. Auch das muss weiter geleistet werden. Also kann man auch sagen, auch die Einglie-
derungshilfe muss in den Krankenhdusern weiter geleistet werden. Im Prinzip miissen wir
nichts anderes machen als zu sagen: Es muss weiter geleistet werden. — Danke.

Matthias Vernaldi:
Danke, Elke Bartz. Ich habe jetzt schon zwei Wortmeldungen gesehen. Eine ist links hinten in
der Ecke und eine ist von Katrin Auer. Ich wiirde gern mal mit dem Publikum beginnen.

Bettina Grof3:

Mein Name ist Bettina Grof3. Herr Huber hat das alles vorhin so zusammengefasst, dass ich
der Meinung bin, er meint, es wire alles einfach zu 16sen. Er hat das so geduBlert und dem
Publikum so dargelegt, als wire das alles nur untereinander besser abzusprechen, und dann
kdme man auch auf einen Nenner. BloB, das diesem Publikum so zu sagen, ist vielleicht nicht
der richtige Ort. Damit miisste man an diese Menschen herantreten, die in diesem Sinne bes-
ser miteinander arbeiten miissten.

Hier soll sich aber eine Losung auftun, damit die Menschen, die heute nach Hause gehen, sich
sagen, es wird irgendetwas angepackt, sodass eine Losung greifbar ist. Ich habe so das Ge-
fiihl, auf dem Podium vertritt jeder so ein bisschen eine andere Meinung und man hat nicht
das Gefiihl, dass diejenigen, die da vorne sitzen, heute aufeinander zugehen mochten, damit
da iiberhaupt etwas dabei herauskommt. Erst wird gesagt: ,,Das ist ein Problem, das man nicht
von heute auf morgen l6sen kann.* — Diese Aussage fand ich schon erstmal gar nicht gut, weil
es das Problem nicht erst seit heute gibt. Deswegen sitzen diese Leute heute auch hier und
wenn man anspricht, dass es eigentlich nur dessen bedarf, dass man aufeinander zugeht und
das abspricht, dann hitte man schon im Vorhinein zu dieser Veranstaltung hier mit einem bes-
seren Ergebnis erscheinen konnen.

Danke schon.

Matthias Vernaldi:
Frau Auer.

Katrin Auer:

Ich wollte noch mal auf die Frage eingehen, die Herr Vernaldi eben gestellt hat, weil ich das
Gefiihl habe, dass sie noch ein bisschen unbeantwortet im Raum héngt. Wir haben doch schon
Regelungen, die besagen, dass die Kostentridger sich untereinander kloppen sollen. Das soll
nicht auf dem Riicken des Betroffenen stattfinden, sondern es muss eine einzige Anlaufstelle
geben, von der der Betroffene eine Leistung bewilligt bekommt. Das haben wir ja eigentlich
schon ansatzweise im Bereich SGB IX mit den Servicestellen, und das funktioniert gar nicht
schlecht im Bereich des Personlichen Budgets.

Ich muss mich hier leider als Juristin, die ich auch bin, ein bisschen in den Niederungen der
Paragrafen bewegen und kann jetzt nicht nur Visionen entwerfen, dass mit etwas gutem Wil-
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len alles geht. Das ist eine gute Idee, Herr Vernaldi, aber es scheitert im Moment noch daran,
dass die Pflegeversicherung eben gerade nicht Reha-Triger im Sinne des SGB IX ist und dass
die Leistungen zur Pflege keine Teilhabeleistungen im Sinne des SGB IX sind. Wir haben in
unserem Papier zur ,,teilhabeorientierten Pflege genau das Stichwort gegeben. Das wiirde
dann nicht nur heillen, dass die Pflegeversicherung Triger des SGB IX wird, sondern es wiir-
de auch heilen, dass die Sozialhilfe auch Trdger im Sinne des SGB IX wird, nicht nur im Be-
reich der Eingliederungshilfe — das ist sie schon —, sondern dann auch im Bereich Pflege.

Wir haben im Moment die Situation — und ich habe auch bis heute nicht verstanden, warum
das eigentlich nicht geht —, dass uns immer gesagt wird, das geht deswegen nicht, weil die
Pflegeversicherung im Vergleich zu den Tragern des SGB IX ja so anders ist, weil sie Teil-
leistungssystem ist usw. Die Sozialhilfe ist im Bereich der Eingliederungshilfe auch ziemlich
anders als zum Beispiel die Krankenversicherung, trotzdem ist sie Reha-Triager — das kann ich
nicht so ganz nachvollziehen. Es scheinen keine politischen Mehrheiten fiir so eine Regelung
da zu sein. Wir fordern deswegen, dass es insbesondere dann, wenn wir jetzt den ganzen
Schritt nicht gehen und sagen, alle miissen ins SGB IX und alle miissen untereinander ihre
Leistungen koordinieren, wenigstens aber mdglich sein muss, dass die Trager besser mitei-
nander zusammenarbeiten und ihre starren Strukturen ein bisschen aufbrechen. Die Pflegever-
sicherung ist — wesentlich extremer als die Sozialhilfe — kaum fixiert auf den individuellen
Bedarf und extrem stark fixiert auf Einrichtungen, also auf Pflege in einer stationiren Einrich-
tung oder auf Pflege durch einen ambulanten Dienst, der bestimmte Bedingungen erfiillen
muss.

Das Thema, das wir hier heute besprechen, ist eines von mehreren, wo wir feststellen, da gibt
es einfach Leute, die nicht ins Raster passen und keine Leistung bekommen, weil denen ge-
sagt wird: ,,Du kannst eben nur von einer Einrichtung versorgt werden: entweder im Kranken-
haus oder von dem ambulanten Pflegedienst, der zu dir nach Hause kommt.* Ich wiirde schon
deswegen dafiir plddieren, dass man anfingt, diese starren Strukturen aufzubrechen und sich
an konkreten Paragrafen zu schaffen zu machen. — Das ist es, wofiir sich die Behindertenbe-
auftragte im Rahmen der Pflegereform einsetzt.

Wie ich eben sagte, haben wir im Moment ein Gesetzgebungsverfahren zur Pflegeversiche-
rung, das heift, es gdbe im Moment die Mdglichkeit, zumindest mal an einer Schraube zu der-
hen. Wahrscheinlich kénnen wir nicht so weit zu drehen, dass wir fordern konnen, dass sie
Reha-Trager im SGB IX wird, aber soweit, dass wir sagen konnen, es muss wenigstens in be-
stimmten, klar beschriebenen Féllen moglich sein, dass Pflegeleistungen auch im stationdren
Krankenhaus und Reha-Einrichtungen von der Pflegeversicherung finanziert werden.

Matthias Vernaldi:
Da gibt es noch eine Wortmeldung.

Gabi Kriiger:

Ein paar trostliche Worte wéren ja wirklich etwas Schones. Ich habe Durst nach Leben und
ich verzweifle, wenn ich das Paragrafenzeichen sehe. Ich hasse Paragrafen und ich begreife es
nicht: Wenn ich zu Hause lebe, ist ganz klar, wer was zahlt, damit ich leben kann. Ich werde
krank, muss ins Krankenhaus und das bringt mir genug Unklarheiten. P16tzlich wird alles un-
klar. Ich will es nicht begreifen. Und was mir heute noch zuséatzlich aufgefallen ist, ist wieder
die Trennung zwischen Pflegeleistung und Leistung zur Teilhabe zur Sprache kam. Ich kann
mein Leben nicht teilen! Wenn ich gerade eine OP hinter mir habe, mag ich nicht dariiber
nachdenken: Ist es jetzt Pflege oder Teilhabe, wenn ich mal wieder aus meinem Zimmer raus-
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kommen will? Ich kann von keiner Schwester verlangen, dass sie mit mir in die Cafeteria
geht. Ich weiB3 aber, ich werde schneller gesund, wenn ich merke, ich lebe, ich komme raus,
ich bin wieder da, wo alle hinkommen. Das muss gehen, so oder so.

Zuhorer:

Erst einmal: Es wurde vorhin gesagt, dass in der Politik etwas getan wird. Ich sehe da nichts,
denn wenn die Politik etwas tun wiirde, miisste der Pflegedienst sich keine Gedanken machen,
ob er nun die Leistungen von den Assistenten gezahlt bekommt oder nicht. Ich kann nur aus
meiner Erfahrung sagen: Meine Assistentin, die damals mit mir im Krankenhaus war, hat da-
rum gestritten, dass sie den Einsatz im Krankenhaus bezahlt bekommt. Sie hat heute noch
kein Geld gesehen. Und wenn ich mir {iberlege, dass fiinf Krankenschwestern mich in den
Rolli setzen miissen — ich wiege keine 120 Kilo — und wenn eine Schwester mir dann sagen
muss: ,,Ich habe ein Riickenleiden, ich brauche sofort eine Ibuprofen® ... — Die Politiker soll-
ten sich der Sache annehmen, anstatt sich am Jahresende die Didten noch zu erh6hen.

Matthias Vernaldi:
Gibt es hier im Publikum weitere Aullerungen oder Beitrédge? Ich sehe zum einen den Herrn
mit der griinen Krawatte und zum anderen Herrn Ehrenheim.

Klaus Ehrenheim:

Mein Name ist Klaus Ehrenheim vom Sozialwerk Berlin. Ich habe eine Frage an das Podium:

Meine Damen und Herren, die auf dem Podium sitzen, wer von IThnen hat den Mut, den Besu-

chern dieser Veranstaltung zu sagen, dass selbst dann, wenn Herr Dr. Huber, Herr Dr. Tol-

mein und Herr Vernaldi den Auftrag bekdmen, Weisungen fiir die Sozialversicherungstriager
i O zu erarbeiten, die Sozialversicherungstrager

ome?ifn zieren “”“ keinen Grund hitten, sich danach zu rich-

ten?*

jen 4. 12 2007

2 femstinty O

Wir haben selbst in jiingster Zeit wieder Fal-
le, in denen das oberste Sozialgericht, das
Bundessozialgericht, Entscheidungen getrof-
fen hat, dass zum Beispiel die Kiirzungen,
die bei Renten wegen Erwerbsunfahigkeit
vorgenommen worden sind, unrechtmafig
sind. Und die Sozialversicherungstrager und
die Rentenversicherungstriger sagen: ,,Das

. ist eine Emzelfallentscheldung, da wollen
wir erst noch weitere Fille bis zum Bundessozialgerichtshof bringen und wissen, wie in ande-
ren Féllen entschieden wird.*

Herr Irlenkaeuser, Herr Dr. Dalhoff, auch Frau Auer, die Mitarbeiterin einer Behindertenbe-
auftragten, wiren nicht in der Lage, irgendeinem von Thnen zu versprechen, dass kiinftig in
dem Sinne der Behinderten anders verfahren wird, obwohl Herr Dr. Huber eigentlich {iberzeu-
gend dargestellt hat, dass eine andere Entscheidung getroffen werden miisste.

Wer von Thnen auf dem Podium hat den Mut, dem Publikum zu sagen, es wird sich vorldufig
nichts dndern?
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Matthias Vernaldi:

Das ist eine sehr undankbare Aufgabe. Ich weil3 auch nicht, ob das gut ist, wenn wir uns hier
zuriickziehen. Ich wiirde ganz gerne noch die beiden weiteren Beitrdge horen, die angemeldet
wurden.

Lothar Markus:

Mein Name ist Lothar Markus, ich bin Seniorenvertreter aus Berlin Marzahn-Hellersdorf. Ich
lese hier seit fiinf Stunden, dass niemand finanzieren will. Wenn ich jetzt aber einige Leute
aus der Politik und auch aus der Bundesverwaltung sehe, dann denke ich, Sie haben doch das
Thema vorher gewusst. Dann erwartete ich eigentlich — und vielleicht dieser und jener auch —,
dass Sie mit einem Konzept hergekommen sind. Ich habe als Ostsozialisierter in 18 Jahren
gelernt, was alles durchgerechnet wird.

Matthias Vernaldi:
Bevor wir dazu kommen, mdchten wir noch Frau Pluquette horen, die hat sich ja auch schon
vor ldngerer Zeit gemeldet.

Beate Pluquette:

Mein Name ist Beate Pluquette. Ich bin ertaubt. Ich spreche fiir hochgradig horgeschidigte
Menschen. Ich selber habe eine Neurofibromatose 11, das ist eine Tumorkrankheit. Die Leute,
die hochgradig horgeschédigt oder taub sind, miissen auch mal ins Krankenhaus. Sie werden
operiert, es ist ein schwerwiegender Eingriff, Sie haben im Krankenhaus ein Kommunikati-
onsproblem. Sie miissen mit dem Arzt und mit dem Pflegepersonal sprechen.

Zu Hause, wenn Sie zum Arzt gehen, haben Sie die Moglichkeit, Dolmetscher zu beantragen,
die die Krankenkasse bezahlt. Wenn Sie arbeiten, konnen Sie Arbeitsassistenz bekommen —
die Arbeitsassistenz wird durch das Integrationsamt bezahlt. Sie haben als Leistungstréger
zum Beispiel die Pflegeversicherung vorgeschlagen — die kommt fiir die Gruppe von Horge-
schédigten nicht in Betracht, weil sie sonst nicht die Leistung in Anspruch nehmen.

Meine Frage ans Podium ist: Wie kdnnte man solche Dolmetscher, die auch im gewissen Sin-
ne Assistenz bedeuten, finanzieren?

Matthias Vernaldi:
Als Schluss dieser Publikumsrunde folgt nun Herr Mey.

Herr Mey:

Ich habe da noch eine Frage an die Juristen auf dem Podium. Es gibt ja einige, die im Arbeit-
gebermodell ihre Assistenz finanziert bekommen. Sie haben gesagt, dass fiir diesen Personen-
kreis auch die Assistenz im Krankenhaus bezahlt wird. — Wie geht man mit denen um, die
nicht im Arbeitgebermodell sind und diese Assistenz im Krankenhaus nicht bezahlt bekom-
men? Das ist ja ganz klar eine Ungleichbehandlung von gleichen Personengruppen.

— Das wire das néchste rechtliche Problem, was auftaucht und gelost werden miisste.
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Matthias Vernaldi:

Jetzt wurden einige konkrete Fragen gestellt, die beantwortet werden miissen. Es gibt noch
viele Wortmeldungen, aber jetzt miissen wir den ersten Sack zubinden.

Natiirlich haben wir auch die allgemeinen Fragen oder Vorwiirfe: Wie konnt ihr, wenn das so
driangend ist, so wenig tun und sagen, usw.? Jetzt muss man Stellung nehmen. Obwohl ich sa-
gen muss: Wir sind froh, dass sich Leute aus der Politik und Verwaltung hier hersetzen und
mit uns reden. Natlirlich muss das mehr sein als nur ein Beschwichtigen. Ich denke aber auch,
dass dem nicht so ist, dass das nur eine Beschwichtigung darstellen soll.

Jetzt denke ich an die beiden sehr konkreten Anfragen. Zum einen: Wie kdnnte ein Dolmet-
scherdienst im Krankenhaus vom Kostentriger regelmaBig finanziert werden? Und zum ande-
ren die Frage der Ungleichbehandlung bzw. Gleichbehandlung von assistenzbediirftigen Men-
schen — einerseits diejenigen mit dem Arbeitgebermodell bzw. mit Personlichem Budget, an-
dererseits diejenigen ohne.

Herr Dr. Tolmein wollte zum letzten Punkt etwas sagen.

Dr. Oliver Tolmein:

Ich wollte zu Beidem etwas sagen. Die Leistungen von Gebérdensprachdolmetschern oder
sonstigen Kommunikationshelfern im Krankenhaus sind Leistungen, die von Sozialleistungen
erbracht werden miissen, und werden nach SGB 1, das fiir alle Sozialgesetzbiicher gilt, im
Prinzip mit gewéahrleistet. Das ist ein Assistenzproblem, dass gehdrlose, schwerhdrige Men-
schen das Problem haben. Das ist eine der Sachen, fiir die man keine Anderung braucht — das
muss man durchsprechen.

Bei der anderen Frage mochte ich vielleicht einem Missverstdndnis begegnen, das sich aus
meinen AuBerungen ergeben hat: Es ist keineswegs nach dem Arbeitgebermodell so, dass die
Kosten der Pflege im Krankenhaus ibernommen werden. Es ist meines Erachtens eine der
Regelungen, bei denen die gegenwértige Vorschrift es erlauben wiirde, sie so auszulegen,
dass die Kosten iibernommen werden konnen, weil es nicht ausgeschlossen ist. Das heif3t,
beim Arbeitgebermodell haben wir einen grofleren Entscheidungsspielraum der Sozialleis-
tungstrager, wihrend bei der sonstigen hiuslichen Pflege nach sozialhilferechtlichen und auch
versicherungsrechtlichen Grundsétzen eine Weitergewdhrung der Pflege in einer stationéren
Einrichtung ausgeschlossen ist. Das heif3t, dort ist noch nicht einmal der Spielraum gegeben
und insofern ist das nichts, was kollidiert, weil es keine gleichen Leistungen sind, die dort er-
bracht werden. Das mag technisch juristisch klingen, deswegen taucht dieses Problem aber
dort nicht auf. Das heif3t, wir haben im Arbeitgebermodell die ganz gute Chance, das durch-
setzen, wenn man jemanden hat, der einen dabei unterstiitzen kann.

Bei der héuslichen Pflege muss man Gliick haben, dass der jeweilige Triger aus irgendeinem
Grund heraus die Augen verschliet und trotzdem leistet, wenn die Leistungen erbracht wer-
den sollen. Und bei den Gebérdensprachdolmetscherleistungen gibt es verschiedene Regelun-
gen.

Ich mdchte noch zu einem anderen Punkt etwas sagen: Ich glaube nicht, dass es ein bedeu-
tender Wandel wire, wenn die Pflegeversicherung endlich ein Reha-Tréger nach SGB IX
wire. Meines Erachtens haben wir aber bei der Frage der Pflege im Krankenhaus ein Pro-
blem, das dadurch nicht geldst werden wiirde. Man muss erst einmal anerkannt haben, dass
diese selbstbestimmte Pflege erforderlich ist. Das ist ja nicht so, dass die Leistungstrager alle
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sagen: Das ist erforderlich und wir streiten uns jetzt nur um die Kosteniibernahme und wer es
tragt.

Wir haben das Dilemma, im Krankenhaus wird ein totaler Krankenhaus-Versorgungsvertrag
geschlossen. Das heifit, alles dort ist quasi davon umfasst: Die Unterbringung im Kranken-
haus, das Essen, die Pflege. Das heif3t, vom Grundgedanken des SGB V her und vom Ver-
tragsschluss her, der im Krankenhaus gemacht wird, ist man vom Moment an, in dem man im
Krankenhaus ist, im Paradies. Die sorgen fiir alles. Konnen sie faktisch nicht, aber das ist der
Grundgedanke des Gesetzgebers und des gegenwirtigen Krankenhausrechts.

Man muss klarmachen und regeln, dass dieser totale Krankenhaus-Versorgungsvertrag fiir be-
hinderte Menschen, die einen eigenen Pflegebedarf haben, so nicht gelten kann, sondern dass
der Pflegebedarf, der iiber Assistenten und Pflegekrifte gedeckt wird, nicht von diesem Kran-
kenhausvertrag umfasst ist. Das ist eine Klarstellungsgeschichte, die nicht immer ganz ein-
fach sein wird. Wenn die Krankenhduser mitspielen, wird es leichter.

In der einzigen Entscheidung, die es in diesem Bereich gibt, hat das Krankenhaus gesagt:

,» Wir konnen das nicht, da musste die Krankenversicherung zusétzliche Kosten iibernehmen.
Das machen die Krankenhduser aber nicht gerne. Sie sagen lieber, ,,wir kdnnen alles*. Das
sind schlielich Einrichtungen des Medizin-Versorgungsbetriebs.

Matthias Vernaldi:

Ich wiirde gerne noch einmal Elke Bartz zu dem konfliktreichen Thema befragen. Du hast
schon auf mehr Podien dieser Art gesessen als ich und hast so etwas sicher auch schon 6fter
gehort wie: ,,Warum macht ihr nichts?* Wie schitzt du das heute hier ein?

Elke Bartz:

Als wir die Kampagne geplant haben, hatten wir vorher noch nie gehort, dass sich andere mit
dem Thema befasst haben. Ich habe heute Morgen dargestellt, dass zwei Leute verstorben
sind. Ich denke, das ist eine Nachfolgeveranstaltung zur Kampagne und wir sind schon ein
Stiickchen weiter.

Das Gleiche hat in Frankfurt vor ein paar Wochen stattgefunden, eine Vorstandskollegin hat
dort gesessen. Ehemalige Chefarzte von Krankenhdusern haben sich zu Wort gemeldet, ent-
sprechende Papiere verfasst, seitens der Krankenversicherungen gibt es Resonanzen. Aber ich
denke, wir miissen aufpassen, dass jeder die Verantwortung nicht dem anderen zuschiebt.

Es ist notwendig, dass wir dieses Thema ,,am Kochen halten, wie man so schon sagt und uns
bewusst machen: Wir miissen etwas tun und wir brauchen die Gespriachsbereitschaft aller.
Und ich kann wirklich nur noch einmal betonen: Es ist ein wichtiger Ansatz zu sagen, dass
hier keine Mehrfinanzierung entsteht. Es wird oft gefragt: ,,Was kostet denn das?* In dem
Moment, in dem man das Ganze mit Euro benennt, heiflt es dann: ,,Das ist zu viel, zu teuer.*
Aber das sind keine Mehrkosten, sondern es ist eine Weiterleistung von Kosten. Gleichzeitig
mochte ich auch an die Vertreterinnen und Vertreter der Krankenhiuser und das Arzte- und
Pflegepersonal ganz deutlich appellieren und sagen: Bitte befasst euch mit der Situation von
Menschen mit Behinderung. Es geht nicht darum, Menschen, die in Krankenhdusern arbeiten,
abzuqualifizieren, sondern das Bewusstsein zu wecken, dass da ein anderer Grundbedarf da
ist, dass es keine medizinisch notwendige Pflege ist.

Ich glaube nicht, dass jeder, der sich heute Abend oder morgen unter die Dusche stellt, fragt,
ob das medizinisch begriindet ist. Doch wenn die Krétze da ist, sollte man zum Nachdenken
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kommen — dann kann die medizinische Pflege durchaus notwendig werden. Aber es ist gut,
sich einfach mal ins Bewusstsein holen, dass das unser Lebensalltag ist.

Es ist mehrfach gesagt worden, aber solange es nicht in den Kdpfen drin ist und nicht umge-
setzt wird ... — Ich glaube, wir brauchen gar keine neuen Gesetze, sondern ein Modifizieren
von Paragrafen, die klarstellen: Auch dann kann weiter geleistet werden, hier soll weiter ge-
leistet werden. Das ist ein ganz wichtiges Kriterium und ich denke auch, dass sich da das Mi-
nisterien zusammensetzen miissen und iiberlegen: Was konnen wir, was wollen wir machen?
Aber gleichzeitig bin ich dafiir, dass man nicht fragt: Was macht der andere? Ist der zustédn-
dig?, sondern: Was konnen wir selbst tun? Was wir selbst tun konnen ist, einfach die Leistun-
gen nach dem SGB XII weiter erstatten, auch wenn der Behinderte im Krankenhaus ist.

Und ich mdchte noch einmal drauf zuriickkommen, was ich vorhin gesagt habe: Im Rahmen
der Personlichen Budgets haben wir in einigen Zielvereinbarungen stehen, dass die Geld-
leistungen weiter gezahlt werden, auch bei stationdren Aufenthalten. In diesen Situationen
werden die Leistungen nicht eingestellt, sondern es wird {liber die weitere Vorgehensweise
beraten und zwar seitens der Kostentrdger. Ich denke, dass auch diejenigen, die diese Ziel-
vereinbarungen abschlieBen, sich im Rahmen geltenden Rechts bewegen — das ist kein rechts-
freier Raum, in dem sich die Zielvereinbarung befindet, hier sieht man auch ein bisschen den
guten Willen.

Da das Recht nicht immer so angewendet wird, wie wir das gerne hétten, miissen wir hier ein-
fach auch Klarstellungen schaffen. Es muss weiter geleistet werden, wenn der Bedarf besteht.
Es ist nicht Aufgabe der Krankenhéuser, auch nicht eine Leistung nach SGB V. Davon hatten
wir liberhaupt noch nicht gesprochen, dass es eine Weiterleistung geben kann, wenn der Be-
hinderte beatmet ist und Assistenz tiber hdusliche Behandlungspflege nach § 37 SGB V orga-
nisiert. Dann kann auch im Krankenhaus eine Weiterleistung notwendig sein, weil jeder weilB,
dass es unterschiedliche Beatmungsformen gibt und es nicht gesagt ist, dass jedes Kranken-
haus sich mit jeder Art der Beatmung auskennt. Und jeder von uns weil}, wie notwendig die
Atmung ist und welche Folgen es haben kann, wenn sie falsch ablauft.

Matthias Vernaldi:

Dankeschon. Ich habe jetzt noch eine Wortmeldung gesehen. Ich wiirde trotzdem gern vorher
noch mal Herrn Dr. Dalhoff und Herrn Irlenkaeuser fragen, ob sie etwas Konkretes mit zu-
riicknehmen konnen, das sie in ihren Hausern zur Sprache bringen werden. Ist fiir Sie das Pro-
blem ein bisschen differenzierter herausgearbeitet worden oder ist es weiterhin diffus und
schwammig wie zu Beginn?

Dr. Michael Dalhoff:

Fiir mich ist der Ansatz bzw. die Forderung schon deutlicher geworden und die Vorstellung,
dass die spezifischen behinderungsbedingten Bediirfnisse und auch die speziellen Grundpfle-
gebediirfnisse — was aber eine andere Grundpflege ist als die Grundpflege fiir Pflegebediirf-
tige — durch alle Sektoren durchlaufen sollen. Das ist die Forderung. So in dieser Weise war
mir dieses nicht bekannt, aber vielleicht ist das auch ein Kommunikationsproblem innerhalb
des Hauses.

Fiir mich personlich hat es viel gebracht, diese Forderung zu erkennen. Ich kann allerdings

nicht aus dem Stand heraus abschlielend einschitzen, ob diese Forderung durchzusetzen ist
bzw. ob dies im Rahmen des geltenden Rechts moglich ist oder nicht. Aus der Diskussion
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wurde deutlich, dass es nicht primédr eine Thematik der Erweiterung des Krankenversiche-
rungsrechts oder des Krankenhausrechts ist, womit ich mich in erster Linie beschéftige.

Aber nach allem, was ich so kenne, habe ich doch den Eindruck gewonnen, das geht in die
Richtung einer zu verdndernden Verwaltungspraxis — Herr Huber sprach auch von der verén-
derten Kultur. Er hat das zum Teil sehr negativ dargestellt, ich konnte Thnen jetzt ein etwas
positiveres Bild skizzieren. Aber die Kultur unter den Sozialversicherungstrdagern ist sicher-
lich entwicklungsfahig, um es mal freundlich zu sagen. Diese Entwicklungsfahigkeit kann
man sehr gut auch durch Gesetze stirken, wenn sie gezielt sind und — ich sage immer: ,,sit-
zen“, das heil}t, auch zur Anwendung kommen.

Meine personliche Einschétzung geht in die Richtung: Ohne gesetzliche ergéinzende Regelun-
gen wird es nicht gehen, ob man sie nun klarstellend nennt oder doch zum Teil auch neu regu-
lierend. Aber es geht nicht darum, dass ich nach dem Motto vorgehe: ,,Der Krankenversiche-
rungsbereich oder die Krankenhduser kommen gut dabei weg®, es geht nur im Zusammenwir-
ken von allen Beteiligten und das ist schwierig. Und das ist auch ein Kulturproblem, auch der
Ministerien. Wir kommen bei dieser Thematik ganz stark zu dem Schluss, dass wir uns zu dif-
ferenzierten und flexiblen Lésungen hin entwickeln miissen, aber ich bin da gar nicht so pes-
simistisch, dass wir das auch erreichen konnen. Eine ganz konkrete Losung kann ich jetzt na-
tiirlich nicht bieten.

Rainer Irlenkaeuser:

Vielleicht kann ich aus unserer Sicht etwas dazu sagen.

Es ist eben das Stichwort gefallen, dass ein Zusammenwirken der Rehabilitationstrager erfol-
gen muss. Wenn man den neuen Entwurf des Pflegeweiterentwicklungsgesetzes betrachtet
mit den darin enthaltenen Pflegestiitzpunkten — ich unterstelle, die funktionieren —, dann sol-
len sie genau diese Funktion erfiillen. Ich sage das mit all den Vorbehalten. Aber ich denke,
man sollte den Versuch machen, die Dienstleistungen, die schon funktionieren, in den Pfle-
gestlitzpunkt zu integrieren oder anzundhern. Das ist das Erste.

Das Zweite ist: Hinsichtlich des An- .
spruchs der Krankenhéuser — Stichwort ien

Vollpflege — muss deutlich gemacht Stag' den 4. 12. 2007
werden, dass das, was von den behinder-
ten Menschen gefordert wird, etwas Ande-
res, etwas Zusétzliches ist, das vom Kran-
kenhaus bisher nicht abgedeckt wird. Ich
habe in Vorbereitung dieses Gespréchs in-
tensiv mit meinen Kolle-gen diskutiert, die
darauf hingewiesen haben: ,,Ganz klar, das
Krankenhaus deckt die gesamte Pflege-
leistung ab und wenn das im Einzelfall
nicht funktioniert, dann ist das ein Fehler
dieses Krankenhauses.* — Ich glaube, eine
solche Sicht kann problematisch sein. Me-
diziner und auch Pflegekrifte sind eigent-
lich davon iiberzeugt, dass sie das Beste
fiir ihre Patienten erbringen, egal ob er behindert oder nicht behindert ist. Jetzt stellen wir in
der Realitit fest, dass das dfter nicht der Fall ist. Dann muss man sich fragen: Wie kann sich
das dndern? Ich stimme einem Grof3teil der Argumente zu, die Sie gebracht haben. Wenn sich
ein Trager entschliet, ein solches Arbeitgeber-Modell zu finanzieren, dann ist es in meinen

56



Augen widerspriichlich, wenn er sagt: ,,In dem Augenblick, wo jemand ins Krankenhaus
kommt, beende ich das Modell, um es dann im Extremfall nach drei Tagen wieder neu
anfangen zu lassen.” Da muss man schon eine gewisse Kontinuitit erwarten konnen. Bei
verniinftigen Tragern ist das auch zu erwarten.

In der Dokumentation von ForseA ist deutlich gemacht worden, dass in 58 % der Félle Leis-
tungen gezahlt werden, wobei in 20 % der Félle der Trager gar nicht weil3, dass ein Kranken-
hausaufenthalt stattfindet. Aber in 38, knapp 40 % der Félle wird gezahlt und das zeigt, dass
es einen Teil von Triagern gibt, die die Entwicklung richtig erkannt haben. Jetzt muss man
iiberlegen, wie man die anderen auch dazu bewegen kann.

Eben ist das Stichwort Foderalismusreform gefallen. Es ist in der Tat ein Problem, dass es
keinen Durchgriff vom Bund auf die Kommunen gibt, was die Verwaltungsumsetzung be-
trifft. Das ist nichts Neues und wird von der Foderalismusreform nicht beeinflusst; das ist
Ausfluss der Selbstverwaltungskompetenz, die die Kommunen haben. Das schlief8t nicht aus,
dass man versucht, — nicht im Wege von Anweisungen, sondern im Wege von Empfehlungen
— Einfluss zu nehmen. Ich denke, es wire sinnvoll, die Problematik, gerade am Beispiel des
Arbeitgebermodells, einmal in die Sitzung der obersten Landessozialbehdrden hineinzutragen
und darum zu bitten, eine entsprechende Bewertung aus der Sicht dieser obersten Landesbe-
horden zu bekommen, die gleichzeitig auch die Rechtsaufsicht gegeniiber den Kommunen ha-
ben. Ich weil3 nicht, ob das ein Ergebnis bringt, das Sie erwarten, aber den Versuch sollte man
auf jeden Fall machen.

Ergdnzend: Wir haben in absehbarer Zeit eine Entscheidung des Bundessozialgerichts zu er-
warten. Dabei geht es darum, ob hiusliche Ersparnisse angerechnet werden miissen, wenn je-
mand im Krankenhaus ist. Das bezieht sich in erster Linie auf die Hilfe zum Lebensunterhalt.
Ich kann mir vorstellen, dass diese Entscheidung aber auch Anhaltspunkte fiir diese Verfahren
hier geben wird. Beides wiirden wir gerne in unsere Uberlegungen einbeziehen.

Matthias Vernaldi:
Recht herzlichen Dank. Wir erdffnen jetzt die letzte Runde. Da habe ich vier Wortmeldungen
bisher gesehen.

Uschi Marquardt:

Ich habe zwei Dinge. Zum einen wollte ich Herrn Tolmein fragen, ob er ein paar Vorschlige
hitte, wie er sich das mit den anderen Gesetzen oder der Anwendung der vorhandenen Geset-
ze vorstellt.

Und das andere ist: Ich mochte darauf hinweisen, dass es mir schon zweimal passiert ist, heu-
te gerade wieder, dass von einer Ungleichbehandlung gesprochen wird, wenn es darum geht,
dass behinderte Arbeitgeberinnen die Assistenz bei einem Krankenhausaufenthalt weiter fi-
nanziert bekommen und die Menschen, die bei ambulanten Diensten sind, nicht. Ist das so?
—Wenn es so ist, ist es ja trotzdem so, dass sich das ja nicht im rechtslosen Raum bewegt,
sonst wiirde es nicht bewilligt werden. Ich finde es gefahrlich, die einen gegen die anderen
auszuspielen. Dasselbe ist schon bei der Pflegeeinstufung passiert, dass es hiel3: ,,Wieso be-
kommt der die Pflegestufe drei? — Der kann mehr als ich.* Es darf nicht passieren, dass behin-
derte Menschen gegeneinander ausgespielt werden. Das ist fiir mich wieder so ein Beispiel:
Wenn der eine es bekommt, dann hat er es sich erkdmpft und er hat es bekommen, weil es
rechtlich mdglich ist. Das heif3t, ich bin auch immer Vorreiter fiir andere Menschen. Ich kdm-
pfe darum, dass es alle bekommen. Und es gibt Stellen, von denen ich meine, dass sie eigent-
lich dafiir zusténdig sind das durchzusetzen, damit das andere auch bekommen. Da kann nicht
offentlich gefragt werden: ,,Wieso diese Ungleichbehandlung?*

57



Klaus Lang:

Meine Frage richtet sich konkret an Herrn Irlenkaeuser als Vertreter des Ministeriums fiir Ar-
beit und Soziales. Ich muss auch sagen, dass mich der Kommentar von Herrn Dr. Tolmein et-
was verwundert hat, weil er gesagt hat, dass es im Bereich des Arbeitgebermodells geht, aber
im Bereich der hiuslichen Pflegesachleistung nicht.

Es gibt ja neben den Leistungen des SGB XI immer noch das SGB XII, also die Sozialhilfe.
Das bedeutet, dass im Sozialhilferecht — soweit mir bekannt ist — immer noch das Bedarfdec-
kungsprinzip gilt, wenn eine bestehende Notlage zu decken ist. Ich wiirde gern von Herrn Ir-
lenkaeuser wissen, wie er das siecht.

Rainer Irlenkaeuser:
Wenn ich da gleich antworten darf: Ich teile die Auffassung, die von Herrn Dr. Tolmein ver-
treten wurde.

Dr. Oliver Tolmein:

Also das Bedarfdeckungsprinzip — ich sage das nicht, weil ich es lustig finde oder schon oder
weil ich die Leistung nicht haben will, sondern ich sage das, weil ich denke, dass wir etwas
dndern miissen — wird hier nicht greifen, weil man sagt, alle Macht liegt im Krankenhaus. Das
hat den zentralen Versorgungsauftrag und erfiillt diesen auch. In einer grofen Ausnahmesitua-
tion kann ich deutlich machen, dass das Krankenhaus hier dieses Bedarfdeckungsprinzip nicht
erfiillt hat und dann muss die Krankenkasse zusétzlich noch einspringen. Nur ist das nicht das,
worauf wir uns stiitzen konnen. Das ist das, was man im extremen Einzelfall, wenn man gute
Bedingungen hat, durchstreiten kann. Aber der Grundsatz ist ein anderer: Wo stationére Leis-
tungen vorliegen, kdnnen keine ambulanten Leistungen mehr erbracht werden.

Beim Arbeitgebermodell dagegen ist es etwas anders. Ich sehe es genauso, wie es eben gesagt
worden ist. Das Arbeitgebermodell steht nicht als Beispiel da, um zu sagen, wir spielen ver-
schiedene Behinderte oder Assistenten gegeneinander aus, sondern es hat eine Vorreiter-
Funktion, weil es dort am ehesten umsetzbar ist und deutlich macht, warum man diese beson-
deren Leistungen im Krankenhaus weiter bendtigt.

Ich habe auch nichts dagegen, wenn man es schafft, von der Sozialversicherung auch etwas
anderes durchzusetzen, aber die Rechtslage ist in diesem Bereich relativ eindeutig und nicht
besonders glinstig.

Matthias Vernaldi:
Herr Irlenkaeuser hat sich gemeldet. Wenn es dazu direkt noch Fragen gibt, dann danach.

Rainer Irlenkaeuser:

Ich mochte dazu nur einen Hinweis geben: Im Rahmen der Eingliederungshilfe diskutieren
wir eine Weiterentwicklung auf eine personenzentrierte Hilfeleistung. Das heif3t, wir wollen
priifen, ob die Differenzierung zwischen stationir/teilstationér/ambulant entfallen kann und
wir dafiir ganz auf den Bedarf abzustellen, den der Betroffene hat. Dazu besteht eine breite
grundsitzliche Ubereinstimmung zwischen allen Beteiligten. Der Teufel steckt aber im Detail
und es wird Zeit, dass wir versuchen, dies voranzutreiben.
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Matthias Vernaldi:
Herr Dr. Huber ist jetzt dran.

Dr. Ellis Huber:

Ich finde es immer wieder faszinierend: Wir haben uns heute Vormittag doch erschreckend
vergegenwartigt, dass in diesem Problemfeld ganz konkret Menschen sterben, die nicht ster-
ben miissten. Da sollte man meinen, dass in einer solchen Situation alle Beteiligten auch alle
Anstrengungen unternehmen, um das kiinftig vermeiden zu kénnen.

Ich bin mit Elke Bartz v6llig einig: Bei gutem Willen kann man die jetzige Gesetzeslage so
interpretieren, dass diese Ungliicke nicht sein miissen. Es wire richtig hilfreich, wenn manche
gesetzliche Formulierungen dem stirker entgegenkommen wiirden. Man kann und sollte da
auch etwas veridndern. Ich nehme dann wahr, dass die Behindertenbeauftragte, aber auch die
einzelnen Ministerien, fiir das bestehende Problem durchaus ein Empfinden haben und auch
Vorschldge machen, wie man es dndern kann. Ich bin aber relativ fassungslos, dass das nicht
gedndert wird.

Welche politischen oder kulturellen Kréfte sind so stark, dass man das, was alle gemeinsam
wollen, nicht umsetzen kann? — Ich sehe zwei Dinge. Zum einen: Diese sektorale Abgrenzung
von Ressorts, Versorgungstragern und Finanzierungstragern hat mittlerweile zu einer desola-
ten Kooperationskultur gefiihrt, die wir dadurch verdndern miissen, dass wir auf allen Ebenen
— auf der Bundesebene, der Landesebene und der kommunalen Ebene — zwischen Sozialhilfe-
triigern, zwischen den Amtern und den Versicherern Plattformen errichten miissen, wo man
kooperiert, sich zusammentut und gemeinsam iiberlegt, wie man statt den Gegensétzen die
Kooperation nach vorne bringt. Solche Plattformen kennen wir; sie funktionieren an manchen
Stellen, nicht {iberall, aber da miissen wir gemeinsam eine Offensive starten.

Und das Zweite: Es geht auch darum, Offentlichkeit zu organisieren, damit sich die Interessen
durchsetzen konnen. Wenn ein Pharmaunternehmen sagt: ,,Tamiflu hilft gegen die Vogelgrip-
pe* — obwohl alle Wissenschaft weil3, dass Handauflegen im Kampf gegen die Vogelgrippe
wirksamer ist als Tamiflu — gelingt es dieser Wirtschaftslobby innerhalb weniger Wochen
mehrere 100 Millionen 6ffentliche Geldmittel zu bekommen, um voéllig sinnlos Tamiflu in
Kellern von 6ffentlichen Behorden zu horten. Es ist also weniger eine Frage des fehlenden
Geldes, weil mangelnde Finanzierbarkeit keine Begriindung ist, sondern mehr eine Frage von
offentlich-politischer oder gesellschaftlicher Macht und gesellschaftlichem Bewusstsein. Und
da miissen wir auch gemeinsam bzw. da kdnnen wir alle gemeinsam etwas tun.

Und mein letzter Punkt: Es ist ganz eindeutig und dazu miissen Krankenhduser stehen und es
auch tiberall erkldren: Krankenhduser sind zur Bewiltigung von akuten Krankheitsereignissen
da. Sie sind nicht in der Lage und auch dafiir nicht vorgesehen bzw. nicht geeignet, chroni-
sche Behinderungen und chronische Handicaps mit zu bewéltigen. Das ist nicht drin. Es steht
auch nicht im Gesetz, dass sie das miissten, aber man interpretiert es immer noch so. An der
Stelle braucht es eine Klarstellung von Seiten der Krankenhausverantwortlichen: Wir knnen
nicht alles, was notwendig ist.

Matthias Vernaldi:
Jetzt ist Birgit Stenger an der Reihe.
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Birgit Stenger:

Ich wollte drei Punkte ansprechen.

Der erste Punkt ist, dass du, Elke, vorhin gesagt hast: ,,uns allen ist es klar ...“ und dabei ist
ganz wichtig, wie ,,uns* definiert wird. Wenn ich als assistenzbediirftige Frau, die ihre Assis-
tenz nach dem Arbeitgebermodell organisiert, ins Krankenhaus komme, begegne ich erst ein-
mal Menschen, die nicht zu dieser Gruppe gehdren, denen gar nichts klar ist. Das heif3t, fiir
mich ist ganz entscheidend, dass die Belange assistenzbediirftiger Menschen noch sehr viel
stirker in die Offentlichkeit gelangen.

Der zweite Punkt ist der, dass ich jetzt wahrscheinlich etwas falsch verstanden habe, aber im
Moment erscheint mir das so, als wenn das Arbeitgebermodell eine Losung des Problems sein
sollte. Und das empfinde ich als ein bisschen zynisch. Es gibt ausgesprochen viele Menschen,
die sich aus guten Griinden gegen das Arbeitgebermodell entscheiden. Auch der Gesetzgeber
weil}, dass das Arbeitgebermodell von vielen Menschen Dinge erfordert, die sie so nicht leis-
ten kénnen. Das heif3t, wenn man sagt, dass die assistenzbediirftigen Menschen, die ihre As-
sistenz nach dem Arbeitgebermodell organisieren, Chancen haben, ihre Assistenz ins Kran-
kenhaus mitzunehmen, kann man sicher sein, dass es ein relativ kleiner Personenkreis bleiben
wird.

Der dritte Punkt ist der, dass ich ein phantasieloser Mensch bin und mir {iberhaupt nicht vor-
stellen kann, wie mir bei akuter Atemnot ein Pflegestiitzpunkt helfen kann. Aber das kénnen
Sie mir sicherlich erkldren. — Dankeschon.

Matthias Vernaldi:

Ich denke, dass Birgit Stenger die letzte Runde eréffnet hat und wer noch Redebeitrige liefern
mochte, muss dies sofort tun und ich sage auch, mehr als zwei nehme ich gar nicht mehr dran.
Also, gibt es noch weitere Meldungen? — Ich sehe ganz hinten eine Meldung. Die horen wir
noch und dann ist die Publikumsbeteiligung abgeschlossen und Sie konnen nur noch zuhéren
und applaudieren.

Zuhorer:
Ich wiirde gerne wissen, wie die Finanzierung der Assistenz bei einer Reha-Maflnahme gere-
gelt ist.

Matthias Vernaldi:
Wer mdochte auf die letzten Fragen antworten, zumindest, was Frau Stenger angeht?

Elke Bartz:

Ich glaube, da hast du mich missverstanden, Birgit. Es geht nicht darum, dass nur eine Elite
von Behinderten Assistenz ins Krankenhaus mitnehmen kann, denn wenn das so einfach wé-
re, hitte ich nicht eine Woche damit zubringen miissen, mit dem Krankenhaus und dem Sozi-
alhilfetrdger zu telefonieren, um sicherzustellen, dass eine behinderte Frau ihre Assistenz mit-
nehmen kann.

Ich habe keine Lust, Grabenkriege zu fithren und mich weiterhin fiir jeden einzelnen behin-
derten Menschen stundenlang ans Telefon zu hidngen. Wir brauchen grundsétzliche Regelun-
gen, damit jeder ohne zusitzliche Angst ins Krankenhaus kommen kann, wie Herr Tolmein
vorhin gesagt hat. Er hat die Gesetzbiicher gewélzt und ist zu dem Schluss gekommen, dass es
unter den heutigen gesetzlichen Voraussetzungen fiir assistenznehmende Menschen, die das
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Arbeitgebermodell haben, unproblemati-
scher ist, die Assistenz mitzunechmen. Das
heil3t nicht, dass das jemand befiirwortet,
sondern, dass das eine Darstellung der Situ-
ation ist, damit man sieht, dass man hier an-
setzen muss, auch fiir andere Menschen mit
Unterstiitzungsbedarf.

Ubrigens gibt es einen Brief vom Mirz oder
April 2007, in dem das rheinland-pfélzische
Sozialministerium geschrieben hat, dass die
Sozialhilfetridger bei Krankenhausaufenthal-
ten fiir behinderte Menschen in Eingliede-
rungshilfeeinrichtungen weiter leisten sollen. Das ist ein wichtiger Fortschritt; den Brief
miissen wir jetzt auf die Internet-Seite setzen, das ist ein 6ffentlicher Brief. Da sieht man —
Rheinland-Pfalz ist meistens weiter —, dass die es geschafft haben dariiber nachzudenken, ob
behinderte Menschen ihre Teilhabe im Krankenhaus aufgeben miissen oder nicht.

Wir sitzen nicht hier, um zu entscheiden: die eine Gruppe darf, die andere nicht. Und ich
glaube, das wird auch in der Dokumentation ganz deutlich, dass wir alle Menschen mit Be-
hinderung angesprochen haben. Diejenigen, die sich nicht so &ulern konnten bzw. die Frage-
bdgen nicht selbst ausfiillen konnten, hatten die Mdglichkeit, das {iber ihre Vertrauensperson
machen zu lassen. Es ist wichtig, dass alle Menschen mit Behinderungen in unterschiedlichen
Lebenssituationen auch hier mit einbezogen werden. Es ist nicht so, dass wir uns fiir die einen
einsetzen und die anderen uns egal sind.

Rainer Irlenkaeuser:

Stichwort Pflegestiitzpunkte: Ich habe damit nicht gesagt, dass Pflegestiitzpunkte medizini-
sche Hilfe erbringen, sondern damit deutlich machen wollen, dass es wichtig ist, dass die ver-
schiedenen Sozialleistungstrager, seien sie Sozialversicherungstrager, Sozialhilfe, Wohl-
fahrtsverbédnde, verstirkt miteinander kommunizieren und sich gemeinsam zu Gunsten der
jeweils Betroffenen soweit wie mdglich abstimmen.

Uta Wehde:

Mein Name ist Uta Wehde, Geschéftsfithrung von ambulante dienste e. V.

Ich will das nicht so stehen lassen: Bei den Pflegestiitzpunkten ist es ganz, ganz wichtig, dass
es — die Gesetzgebungsverfahren luft ja noch — eine Anderung dahingehend stattfindet, dass
der Mensch mit seinem gesamten individuellen Bedarf gesehen wird und nicht nur die nétigen
Hilfen betrachtet werden, die durch die Pflegeversicherung abgedeckt werden konnen. Des-
halb ist es meiner Meinung nach wichtig, dass die Pflegestiitzpunkte nicht nur unter der Regie
der Pflegekassen gefiihrt werden. Ich bitte Sie, sich dementsprechend einzusetzen, soweit Sie
die Moglichkeit haben.

Klaus Lang:

Darf ich das noch kurz ergéinzen? Pflegestiitzpunkte sind wirklich ein Reizwort.

Wir haben seit einigen Jahren mit den so genannten Servicestellen im SGB IX Erfahrungen
gemacht, von denen zumindest hier in Berlin so gut wie keine funktioniert. Jetzt tiberlegt
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man, so genannte Pflegestiitzpunkte einzufiihren. Ich befiirchte, dass dabei genau dasselbe
herauskommt, weil diese — genauso wie die Servicestellen — wieder von Kostentrdgern finan-
ziert werden. Mein Appell lautet: Das Geld, was dort investiert werden soll, stattdessen lieber
in die Selbsthilfe bringen!

Matthias Vernaldi:

Wir werden jetzt das Problem der Pflegestiitzpunkte in dieser Tagung nicht kléren, das ist
mindestens eine weitere wert. Ich wiirde sagen, wir kommen jetzt zum Ende. Ich mochte je-
dem Podiumsteilnehmer noch die Gelegenheit geben, drei, vier Sdtze zu sagen. Wir beginnen
diesmal mit Frau Auer.

Katrin Auer:

Ich wiirde sagen, dass die Behindertenbeauftragte zum Thema Pflegestiitzpunkte eine Position
hat, die gar nicht so undhnlich ist von dem, was die Dame eben gedulert hat. Aber das ist ein
anderes Fass, das wir dann aufmachen und ich glaube leider auch, dass die anerkannten Pfle-
gestlitzpunkte selbst dann nicht weiterhelfen werden, wenn sie so optimal funktionieren, wie
sie geplant sind.

Mich hat die heutige Veranstaltung in dem bestérkt, was wir in unseren Papieren stindig for-
dern: Leistungen miissen sich am konkreten Bedarf orientieren und nicht an den Einrichtun-
gen oder an dem Dienst, von dem Sie gepflegt werden oder dem Kostentriager, der zufillig
oder aus bestimmten Griinden gerade mal den Lowenanteil der Leistungen der Person iiber-
nimmt. In die Richtung miissen wir weitergehen, das muss das gro3e Ziel sein. Und ich habe
mich davon auch noch nicht abbringen lassen, dass es trotzdem wichtig ist, mit kleinen Para-
grafen in klitzekleinen Schritten eben doch noch darauf hinzuarbeiten, dass man bestimmte
starre Strukturen auch jetzt schon im laufenden Gesetzgebungsverfahren aufbrechen kann.

Dr. Ellis Huber:

Ich bin an der Stelle mit Pflegestiitzpunkten etwas leidenschaftlich, weil es aus meiner Erfah-
rung notwendig ist, moglichst dezentral Einrichtungen zu haben, bei denen Betroffeneninter-
essen gebiindelt und Versorgungsangebote koordiniert bzw. miteinander abgestimmt werden.
Das ist die Absicht des Gesetzgebers mit dem Pflegestiitzpunkt, aber ob diese Absicht in der
Praxis Realitét wird, ist eine zweite Frage. Die Pflegestiitzpunkte kdnnen fiir 20.000 Einwoh-
ner in der Kombination von Selbsthilfe, Wahrnehmung der Betroffenenbediirfnisse und Koor-
dination vorhandener Kostentrager und Dienstleister segensreich werden, sie konnen aber ge-
nauso gut als Exekutivorgan einer Kostenddmpfungsphilosophie missbraucht werden. Wir
wissen nicht, wohin es geht. Die Absicht, die damit verfolgt wird, ist gut. Wir haben in Berlin
ambulante Koordinierungsstellen eingerichtet, die arbeiten etwas schlafmiitzig.

Ich weil3, dass Gesetze mit ihren Formulierungen noch nicht die Garantie dafiir sind, dass all
das, was man will, sich auch realisiert. Aber die Pflegestiitzpunkte sind fiir die Artikulation
von Betroffeneninteressen, fiir die Koordination der Dienste und die Abstimmung unter-
schiedlicher Kostentrager untereinander eine sinnvolle und brauchbare Instanz und Sie sollten
diese auch in dieser Richtung nutzen. Ich werde dafiir kimpfen, dass sie nicht der Kostenddm-
pfung, sondern der Qualitidtsentwicklung und der Emanzipation der betroffenen Menschen in
der Versorgung wirklich dienen.
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Matthias Vernaldi:
Ich bitte um die nichsten Schlusssitze.

Dr. Michael Dalhoff:

Von mir nur ein paar kurze Schlusssitze.

Ich habe das mitgenommen, was ich nicht erwartet habe, dass ich das mitnehmen wiirde —
nidmlich, dass der Anspruch der Krankenhausvollversorgung fiir [hr Anliegen wohl eher
destruktiv ist. Er ist eine Fiktion und nach meiner juristischen Auffassung steht er so auch
nicht im Gesetz. Da kann man sehen, wie bunt und vielféltig die Praktiken sind. Ich werde
Ihnen versprechen, dass ich das Meine dazu tun werde, um diesen Anspruch der Kranken-
hausvollversorgung in Frage zu stellen.

Rainer Irlenkaeuser:

Wenn der Anspruch der Krankenhausvollversorgung in Frage gestellt wird, stellt sich natiir-
lich sofort die Frage, wer dann einspringen muss. Dann ist klar, dass die Sozialhilfe in Frage
kommen kann und dann wird es voraussichtlich auch leichter sein, die verschiedenen Modelle
zu realisieren. Aber das setzt erst den einen Schritt im Krankenhausbereich voraus, den Sie
beschrieben haben. Ich bin gespannt, ob, wenn wir zusammen die nichsten Schritte machen,
diese dem Rechnung tragen.

Elke Bartz:

Fiir mich stellt sich die Frage der Finanzierung nicht, fiir mich ist sie eindeutig. Ich glaube fiir
einige andere hier im Raum auch. Ich denke nur an die Menschen mit Behinderung hier im
Raum, einige, die jetzt noch ins Krankenhaus miissen und es nicht schaffen, ihre Assistenz
mitzunehmen. Das dokumentiert die Versorgungsliicken und das bringt uns die Beispiele, die
wir weitertransportieren konnen. Wenn wir Beweise liefern miissen, werden wir es tun. Ich
hoffe aber, dass das nicht mehr notig sein wird, weil die Veranstaltung hier heute einen An-
sto3 gegeben hat, zu sagen: ,,Wir miissen hier etwas tun®. Das waren ganz konkrete Ansitze,
die werde ich nicht vergessen und Sie sicherlich auch nicht. Und ich denke, auf diesem Zug
miissen wir weiterfahren, damit all die, die ins Krankenhaus miissen, dies unbesorgt tun
konnen.

Ich méchte bitten, sollte es wirklich gesetzliche Anderungen geben, bitte so, dass wir nicht
tiber das Optionale reden nach dem Motto: ,,Wenn es euch nicht passt, dann klagt doch.* —
Wenn jemand auf dem Weg ins Krankenhaus auf der Trage liegt, kann der keine einstweilige
Verfiigung beantragen. Hier geht es nicht um Zugaben und Versuche, Gesetze umzusetzen,
sondern hier geht es schlicht und einfach darum, dass die Menschen, die die Hilfe brauchen
im Krankenhaus, diese auch so kriegen, wie sie sie tatsdchlich bendtigen.

Dr. Oliver Tolmein:

Ganz kurz zu der einen Frage: ,,Wie ist es mit der Finanzierung von Assistenz bei Reha-Mal-
nahmen? Ist es da anders?* — In der Regel wird das nicht anders sein, was damit zusammen-
héngt, dass die Reha-Mallnahme in einer stationédren Einrichtung durchgefiihrt wird. Das nur
als ganz kurze Antwort, eigentlich wollte ich etwas anderes sagen.
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Es ist ja so, dass das Krankenhaus selber einem Wandel unterliegt, nicht nur von der Finan-
zierung her, sondern auch von dem, was man dort erwartet. Ein wichtiger Wandel war zum
Beispiel, dass man zugelassen hat, dass Angehorige mit ins Krankenhaus kommen, dass man
eingesehen hat, das Krankenhaus kann gar nicht alles selber leisten, was fiir eine Heilung
bzw. eine Verbesserung der Situation erforderlich ist. Ich denke hier an die psychische Unter-
stiitzung, die von Angehdrigen und von Eltern kommt. Wir diskutieren hier {iber den Bereich,
der nichts mit psychischer Unterstlitzung zu tun hat, der aber etwas mit physischer Unterstiit-
zung zu tun hat, der von der Assistenz geleistet werden kann. Diese kann das Krankenhaus in
der Regel nicht leisten, deswegen muss es dafiir einen Raum bereithalten, sie muss integriert
werden in den Krankenhaus-Alltag.

Ich finde es eigentlich nicht gut, dass Sie die Krankenhausvollversorgung in Frage stellen. Ich
finde es nur dann gut, wenn es beriicksichtigt, dass es nicht heilen kann: ,,Leute, wenn ihr ins
Krankenhaus kommt, organisiert euch eure Pflege selber.” Das habe ich versucht deutlich zu
machen, das macht die Broschiire deutlich. Das Wunsch- und Wahlrecht der Betroffenen
muss eine Rolle spielen. Wir kdnnen nicht sagen, dass Pflege gar keine Krankenhausleistung
mehr sein soll. Aber man muss sich klarmachen, dass hier die Zwangs-Vollversorgung in
Frage gestellt werden muss. Dass natiirlich Pflegeangebote erhalten bleiben miissen, das ist
ein ganz wichtiger Punkt. Es geht hier einzig und allein um die Frage, wie Leute, die aul3er-
halb des Krankenhauses bereits eine pflegerische Versorgung fiir sich selber organisieren, die
Kontinuitit dieser fiir sie angepassten Pflegeversorgung im Krankenhaus gewéhrleisten kon-
nen. Das ist die entscheidende und zentrale Frage und in dieser Situation gibt es ja schon je-
manden, der leistet. Es muss so weiter geleistet werden und die Krankenhduser miissen ver-
pflichtet werden, Raume und Moglichkeiten der Pflege dafiir bereitzustellen.

Matthias Vernaldi:

Ich werde am Ende noch mal das schlechte Gewissen thematisieren.

Das schlechte Gewissen wiirde ich gerne den hier anwesenden Entscheidungstragern mit auf
den Weg geben. Wobei ich nicht nur denke, dass Leute, die in Bundesbehdrden arbeiten, zu
Entscheidungstrigern gehdren, sondern auch so manche SachbearbeiterInnen und Leute, die
dariiber zu befinden haben, wie eine Bewilligung und Ahnliches aussieht.

Ich wiinsche Thnen einen guten Nachhauseweg. Ich danke Thnen fiir Ihre Geduld und Mit-
arbeit und ich danke allen, die heute Referenten waren oder hier organisatorisch titig waren
und den Leuten, die hier Finanzen zur Verfligung gestellt haben. Und selbstversténdlich
danke ich auch den Schriftdolmetschern.
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Biindnis fiir ein selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen
c/o Martin Seidler, ambulante dienste e. V., Urbanstr. 100, 10967 Berlin

An
die zustandigen Fachredaktionen

Presseerkldarung
im Anschluss an die Fachtagung zum Thema ,,Assistenz im Krankenhaus*

Berlin, 7.12.2007

»Ich will dazu beitragen, dass der Vollversorgungsanspruch des Krankenhauses in Frage gestellt
wird“, so Dr. Michael Dalhoff, Unterabteilungsleiter Gesundheitsversorgung/Krankenhauswesen® im
Bundesministerium fiir Gesundheit zum Abschluss der bundesweiten Fachtagung zum Thema
»Assistenz im Krankenhaus*, die am 4.12.2007 im Berliner Kleisthaus stattfand.

Die mit Uber 80 Teilnehmenden gut besuchte Veranstaltung hatte das Ziel, eine Losung fir ein bis
heute ungeldstes Problem zu finden: Einerseits sind Krankenhauser aus personellen Griinden nicht in
der Lage, behinderte Menschen mit einem erhdhten Hilfebedarf adaquat zu versorgen, andererseits
weigern sich aber die in Frage kommenden Leistungstrager, die Kosten fur diese individuelle
Unterstlitzung zu tragen. Der in § 39 SGB V festgeschriebene Grundsatz, dass das Krankenhaus eine
umfassende pflegerische Versorgung sicherstellt, geht von nicht behinderten ,Normal“-Patienten aus
und ist selbst fiir diese meist eine Fiktion. Wirde der genannte Paragraf gedndert, ware eine
Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus weitaus leichter durchsetzbar.

Nach derzeitiger Rechtslage haben die Leistungstrager nach Ansicht des Hamburger Juristen Dr.
Oliver Tolmein namlich praktisch keinen Ermessensspielraum, um die erforderlichen zusatzlichen
Hilfen im Krankenhaus zu finanzieren. (Dr. Oliver Tolmein befasste sich im Rahmen eines
Rechtsgutachtens bereits eingehend mit dieser Problematik.)

Die Brisanz des Themas wurde durch Redebeitrage behinderter Menschen auf der Tagung deutlich,
die ihre — teilweise lebensbedrohlichen — Erfahrungen in medizinischen Einrichtungen schilderten. Sie
bestatigten damit die Ergebnisse der Kampagne ,Ich muss ins Krankenhaus ... was nun?“, die vom
Forum selbstbestimmter Assistenz (ForseA) e. V. durchgefiihrt und dokumentiert wurde.

Wichtig ist dabei zu bertcksichtigen, so Elke Bartz, Vorsitzende von ForseA, dass durch die
Finanzierung von Assistenz im Krankenhaus keine zusatzlichen Kosten anfallen. Es entstehen nur die
Kosten, die der Leistungstrager anstandslos zahlen wirde, wenn die behinderte Person nicht erkrankt
ware und in dieser Zeit in ihrer Wohnung leben wiirde. Sie bezeichnete Assistenzkrafte als ,lebende
Hilfsmittel* und verglich sie mit einer Brille, die einem Menschen im Falle eines Klinikaufenthalts ja
auch nicht weggenommen wurde.

»ich freue mich Uber den produktiven Verlauf der Tagung. Die Aussagen der zustandigen
Ministerialbeamten zeigen, dass das Thema bei den zustandigen Stellen angekommen ist, und lassen
mich auf die erforderlichen Gesetzesanderungen hoffen®, so Martin Seidler, einer der Organisatoren
vom Bulndnis fir ein selbstbestimmtes Leben behinderter Menschen, das die Fachtagung in
Kooperation mit der AG persdnliche Assistenz des Berliner Landesbehindertenbeirats und den beiden
grolRen Anbietern von personlicher Assistenz in Berlin — ambulante dienste e. V. und Lebenswege fur
Menschen mit Behinderungen gGmbH, Berlin — veranstaltet hat.

Kontakt: Martin Seidler, E-Mail: seidler@adberlin.com, oder Matthias Vernaldi, Tel. 030/6815323
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