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Elke Bartz

Sehr geehrte Leserin,
sehr geehrter Leser,

diese Dokumentation ist das
Ergebnis der vom Forum selbst-
bestimmter Assistenz behinderter
Menschen (ForseA e.V.) durchge-
fuhrten und dankenswerterwei-
se von der Aktion Mensch gefor-
derten Kampagne ,Ich muss ins
Krankenhaus ... und nun?“. Das
Pflegewissenschaftliche Institut
der Universitdt Witten/Herdecke
kooperierte mit der Kampagne.

Diese Kampagne entstand
vor dem Hintergrund zahlrei-
cher Berichte behinderter Men-
schen mit ,,Krankenhauserfahrun-
gen®. Diese erzahlten uns, dass
sie bei Krankenhausaufenthalten
nicht die benétigten, behinde-
rungsbedingten Pflege- und As-
sistenzleistungen erhielten. Die
Folgen waren teilweise drama-
tisch. Dekubiti (Druckstellen) sind
nur eine der genannten ,,Mitbring-
sel” aus dem Krankenhaus. Als
uns kurz hintereinander die Nach-
richt von zwei verstorbenen Frau-

en bei Krankenhausaufenthalten
erreichte, war dies der endgul-
tige Ausloser, diese Kampagne
durchzuflihren.

Beide verstorbene Frau-
en durften ihre Assistenzkrifte
nicht mit ins Krankenhaus neh-
men, da ihre Rehatrager, beide
Mal die Trager der Sozialhilfe, die
Kostenlbernahme flr die Assis-
tenz wegen der stationaren Auf-
enthalte einstellten. Beide Frau-
en waren auch ohne ihre Akut-
erkrankungen, wegen denen sie
ins Krankenhaus mussten, beat-
met. Sie erstickten im Kranken-
haus, als ihre Atemmasken ver-
rutschten und sie zu schwach
waren, um nach dem Pflegeper-
sonal zu klingeln.

Nicht erhaltene Mahlzeiten,
weil das Pflegepersonal keine
Zeit zur Essensgabe hatten und
die Tabletts unberihrt wieder ab-
trugen, oder Anlegen von Win-
deln auch ohne Inkontinenz, so-
wie Dauerkatheter ohne medizini-
sche Notwendigkeit und das Ver-
abreichen von Psychopharma-
ka, wenn nach Meinung des Pfle-
gepersonals zu haufig geklingelt
wurde, sind dem gegeniiber fast
~Kleinigkeiten®, die jedoch von
den betroffenen Menschen als
sehr diskriminierend bis trauma-
tisch empfunden wurden.

Zu solchen Unterversorgun-
gen hétte es nicht kommen mus-
sen, wenn die Assistenzperso-
nen ins Krankenhaus mitgenom-
men worden wéaren. Andere be-
hinderte Menschen erzahlten uns,
dass Krankenhausaufenthalte ei-
nen groBen Teil ihres Schreckens
verloren, wenn Assistenzpersonen
mitgenommen werden konnten.

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?

Nicht nur koérperbehinderte
Menschen berichten von Unter-
versorgungen bei Krankenhaus-
aufenthalten. Auch Menschen
mit Sinnesbehinderungen finden
haufig nicht die notwendige In-
frastruktur — wie beispielsweise
Informationen in Brailleschrift —
vor. Gehorlose Menschen kdnnen
nicht kommunizieren und Men-
schen mit Lernschwierigkeiten er-
leben beangstigende Situationen,
weil ihnen nicht - in einer fur sie
verstandlichen Sprache - Infor-
mationen zur Verfigung stehen.

Daher hatte der Fragebogen
fur die durchgeflihrte quantita-
tive Umfrage alle Menschen mit
Behinderungen als Zielgruppe -
auch solche, die in ihren Familien
oder in Einrichtungen leben. 302
behinderte Personen oder ihre
Angehérigen bzw. Betreuungs-
oder Pflegepersonen als deren
Vertreter nahmen an der Umfra-
ge teil. Fir die qualitative Umfra-
ge wurden assistenznehmende
Menschen zu ihren Krankenhau-
serfahrungen in Form von Inter-
views befragt. - Ein weiterer Fra-
gebogen richtete sich an Pflege-
personal von Krankenhausern. An
inr nahmen 68 Personen, darun-
ter ein Arzt, teil.

Die Fragebdgen erstellt und
ausgewertet, sowie die Inter-
views durchgefiihrt und ebenfalls
ausgewertet hat Helmut Budroni,
wissenschaftlicher Mitarbeiter der
Universitat Witten/Herdecke.

Wir wollen es nicht versdu-
men, uns bei allen Menschen mit
Behinderungen sowie den Pflege-
personen, die die umfangreichen
Fragebdgen beantwortet haben,
zu bedanken. Ebenso bedanken



wir uns bei den Interviewpartner-
innen und —partnern, die sehr of-
fen Uber ihre Erfahrungen berich-
teten.

Der Jurist Dr. Oliver Tolmein
erstellte als Teil der Kampag-
ne ein Gutachten, in dem er die
rechtliche Situation fir die Wei-
terfinanzierung von Persoénlichen
Assistenzpersonen in Kranken-
hausern durch die Trager der Re-
habilitation — hier vor allem be-
zuglich der Pflegeversicherung
(SGB XI) und der Sozialhilfe (SGB
Xll) - durchleuchtet. Er zeigt da-
rin ebenfalls auf, welche gesetzli-
chen Anderungen vorgenommen
werden mussen, um die Situati-
onen behinderter Menschen in
Krankenhdusern zu verbessern.

Im Rahmen dieser Kampag-
ne konnten keine dezidierte Lo-

sungsmoglichkeiten fir Men-
schen, die von ihren Angehori-
gen oder in Einrichtungen ver-
sorgt werden, erarbeitet wer-
den, obwohl es uns durchaus
bewusst ist, dass auch diese mit
nicht zufrieden stellenden Situa-
tionen bei Krankenhausaufent-
halten konfrontiert werden.

Damit auch diese behinder-
ten Menschen kinftig Verbes-
serungen bei Krankenhausauf-
enthalten erfahren, stellen wir die
hier vorliegende Dokumentation
zur kostenlosen Nutzung in das
Internet.

Ferner enthdlt diese Doku-
mentation subjektive Berichte,
die lediglich redaktionell, keines-
falls aber inhaltlich Uberarbeitet
wurden. Gerade diese subjekti-
ven Berichte spiegeln die Emp-

findungen der betroffenen Men-
schen besonders gut wieder, die
im Krankenhaus Unterversor-
gungen, Unverstédndnis bis hin
zu Diskriminierungen erfahren
mussten.

Die Dokumentation einer
Kampagne wie der ,lch muss
ins Krankenhaus ... und nun?“
bleibt lebloses Papier bzw. eine
von Milliarden von Internetsei-
ten, wenn ihr nicht Taten folgen.
Deshalb appellieren wir an alle,
die sie lesen oder auf andere Art
und Weise von den inakzeptab-
len Bedingungen bei Kranken-
hausaufenthalten erfahren, im
Rahmen der eigenen Méglichkei-
ten daran mitzuwirken, dass die
Missstande beseitigt werden.

Daflr bedanken wir uns be-
reits jetzt herzlich.

Elke Bartz
Vorsitzende des ForseA e.V.
September 2007
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Prof. Christel Bienstein

Leiterin des Instituts flir Pflegewissenschaftan der Privaten Universitiat Witten/Herdecke

Menschen mit Behinderun-
gen erfahren in vielen Lebens-
situationen Beeintrdchtigungen,
die sie von der Teilhabe an sozi-
alen und gesellschaftlichen Pro-
zessen ausschlieBen. Ein Be-
reich, der bisher unzureichend in
den Fokus der Aufmerksamkeit
geraten ist, stellt das Kranken-
haus dar. So vermutet man zu-
erst, dass im Krankenhaus alle
Beteiligten auf Menschen mit
Behinderungen eingestellt seien,
da dieses ja ihr Alltagsgeschéft
sei. Mitnichten ist es so.

Menschen mit Behinderun-
gen mussen damit rechnen, dass
Krankenh&usern auf sie nur unzu-
reichend vorbereitet sind. Sprach-
liche Barrieren stellen hier ein be-
sonders haufiges Problem da. Es
ist wenig Zeit vorhanden und we-
nig Erfahrungen Uber verschiedene
Méglichkeiten wie mit sprachbe-
hinderten Menschen kommuniziert
werden kann. Dieses fihrt dazu,
dass zu wenig auf die Vorstellun-
gen, Fragen und Meinungen der
Betroffenen eingegangen wird.

Bewegungs-und Ermahrungs-
probleme, Mdglichkeiten seinem
Schmerz Ausdruck zu verlei-
hen sowie spezifische Unterstit-
zungsbedarfe bei der Ausschei-
dung oder der Positionsveran-
derung sind weitere Bereiche,
auf die Krankenh&user unzurei-
chend vorbereitet sind.

Menschen mit Behinderun-
gen verfligen in einigen Fallen

Uber Personen, die ihnen als per-
sOnliche Assistenz zur Seite ste-
hen. Diese kennen die Bediirf-
nisse der von ihnen begleiteteten
Menschen und kénnen mit dazu
beitragen, dass Komplikationen
im Krankenhaus deutlich mini-
miert werden. Besonders wiin-
schenswert ist die Integration
dieser Assistenten in die Kran-
kenhausbegleitung.

Weiterhin ist es notwendig,
die Bedarfe von behinderten
Menschen mit Krankenhauser-
fahrung zu erfassen, um hieraus
ein Anforderungsprofil fur Kilini-
ken entwickeln zu kdnnen, die be-
hinderte Menschen behandeln.

In der vorliegenden Studie
ist es gelungen, diese Erfahrun-

gen zu bundeln, sie zu veréffent-
lichen und damit den Kranken-
hdusern ein Instrument an die
Hand zu geben sich auf die spe-
zifischen Notwendigkeiten der
Versorgung von Menschen mit
Behinderungen vorzubereiten.

Ich wiinsche ForseA, dass
die Studie breit bekannt wird und
auf diesem Wege zu einer inter-
nen und externen Qualitatsdis-
kussion in und Uber Kranken-
hausern beitrédgt, damit die Be-
handlung und Pflege behinder-
ter Menschen selbstbestimmter
und aktivitatserhaltender durch-
gefuhrt werden kann.

Christel Bienstein
27. Juli 2007
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Qualitative Voruntersuchung zur Kampagne
»Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?*

Einer internationalen Litera-
turanalyse aus dem Jahre 2004
zufolge (Budroni 2004, 2006)
wird diese Thematik auch in der
internationalen gesundheits- und
pflegewissenschaftlichen sowie
in der praxisbezogenen Fachlite-
ratur nur in begrenztem Umfang
bertcksichtigt. Jedoch konnten
Studien aus GroBbritannien und
Australien identifiziert werden,
in denen die Erfahrungen behin-
derter Menschen bei der Kran-
kenhausbehandlung untersucht
wurden.

Dabei wurden neben Aspek-
ten der Erreichbarkeit und Bar-
rierefreiheit auch die Erfahrun-
gen mit Pflegekraften und sons-
tigen Krankenhausmitarbeiterin-
nen! untersucht. Die Ergebnis-
se dieser Studien dokumentie-
ren ahnliche Erfahrungen wie sie
im deutschsprachigen Raum zu-
nachst eher von einzelnen Perso-
nen berichtet wurden. Die Studien
ergaben, dass bei der Pflege von
Menschen mit einer Kérperbehin-
derung im Krankenhaus oftmals
die behinderungsspezifischen
Bedurfnisse nicht ausreichend
beriicksichtigt werden. Strategi-

en, welche von dieser Patienten-
gruppe im Alltag unter schwers-
ten Bedingungen erlernt und trai-
niert wurden, konnten im Kran-
kenhaus nicht umgesetzt wer-
den. Dabei waren nicht nur Barri-
erefreiheit und die rdumliche Aus-
stattung der Krankenhuser die
Ursache.

Vielfach wurden auch die
Kompetenz des Pflegeperso-
nals und ein Mangel an Erfahrun-
gen in der Pflege von Menschen
mit Behinderungen als Grund fur
die unzureichende Unterstitzung
im Krankenhaus angegeben. Un-
zureichendes oder gar nicht er-
folgtes Pflegeassessment fiihrte
dazu, dass die Pflegebedurftig-
keit der Patientinnen, deren Be-
darf also an Unterstitzung zur
Bewaltigung von Alltagsaktivita-
ten, von Pflegekraften nicht ada-
quat eingeschatzt wurde. Folglich
konnte auch keine ausreichende
Untersttitzung erfolgen.

Haufig standen medizinische
oder diagnostische Prozesse im
Vordergrund. Die Studienteilneh-
merinnen berichteten vielfach,
im Krankenhaus mehr Abhangig-
keit erfahren zu haben als in ihrem
Alltag. Auch von Ablehnung, so-

1 im vorliegenden Text wird grundséatzlich die weibliche Form gewéhlt, wo-
bei damit in der Regel beide Geschlechter gemeint sind, wenn nicht anders ange-

geben.
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gar von Diskriminierungen unter-
schiedlicher Art wurde berichtet.
Ausgehend von den Ergebnissen
dieser Literaturanalyse fiihrte eine
kleine studentische Arbeitsgrup-
pe am Institut fur Pflegewissen-
schaft an der Universitat Witten/
Herdecke eine qualitative Unter-
suchung mit insgesamt 12 Teil-
nehmerinnen mit einer Behinde-
rung zum Thema durch (Budroni,
Dimke et al. 2006). Dabei wurden
die Teilnehmerinnen in Einzelin-
terviews nach ihren Erfahrungen
wéahrend eines Krankenhausauf-
enthaltes befragt. Die Ergebnis-
se dieser Untersuchungen weisen
darauf hin, dass fir alle kérperbe-
hinderten Teilnehmerinnen in un-
terschiedlicher Weise der Kran-
kenhausaufenthalt und die Be-
gegnungen mit Pflegenden und
auch mit Arzten fir sie mit dem
Gefilhl verbunden waren, verlo-
ren zu sein.

Der Verlust der ohnehin ein-
geschrankten  Selbststandigkeit
war oftmals verbunden mit dem
Gefuhl, hilflos ausgeliefert zu sein;
auch hier wurden behinderungs-
spezifische Bedlrfnisse oftmals
nicht in ausreichendem MaBe be-
rlcksichtigt. Es waren nicht zu-
letzt die organisatorischen Rah-
menbedingungen, die zusatzli-
che Barrieren darstellten. Zudem
wurde deutlich, dass es oftmals



schon an Kommunikationspro-
zessen mangelte, was sich bei
sprachlichen Beeintrachtigungen
der Teilnehmerinnen besonders
negativ auswirkte. Ihnen wurde
nicht zugehort. Sie hatten kei-
ne Madoglichkeit, ihre BedUrfnisse
und Winsche in ausreichendem
MaBe mitzuteilen.

Jedoch wurde nicht nur von
negativen Erfahrungen berichtet.
Pflegekréafte in den Krankenhau-
sern waren auch bemuht, die in-
dividuell erforderliche Unterstit-
zung zu gewabhrleisten, scheiter-

ten aber des oéfteren an organisa-
torischen Rahmenbedingungen.
Dabei spielte vor allem die perso-
nelle Besetzung in den Kranken-
hausern eine Rolle, die dazu fihr-
te, dass Pflegekrafte zumeist un-
ter Druck standen und wenig Zeit
fur einzelne Patientinnen zur Ver-
fligung stellen konnten. Gleich-
wohl lasst die gegenwartige Stu-
dienlage den Schluss zu, dass die
Pflege behinderter Menschen im
Krankenhaus insgesamt als un-
befriedigend und unzureichend
bezeichnet werden kann. Neben
strukturellen Barrieren, stellen

die auf Kompetenzmangel und
vereinzelt offensichtlich auch auf
Vorbehalten gegentber behinder-
ten Menschen griindenden Bar-
rieren, immer noch eine wesent-
liche, jedoch vermeidbare Ein-
schrankung flir Menschen mit
Behinderung dar.

Dadurch ist der Kranken-
hausaufenthalt flr diese Perso-
nengruppe oftmals mit Belastun-
gen verbunden, die zusétzlich zu
der zum Krankenhausaufenthalt
flhrenden Erkrankung erlebt wer-
den.

Ziel der qualitativen Interviews im Rahmen der Kampagne

Aus den bisher vorliegen-
den Untersuchungen und Pu-
blikationen geht hervor, welche
Erfahrungen Uberwiegend Men-
schen mit Kérperbehinderungen
bei notwendigen Krankenhaus-
aufenthalten mit Blick auf die je-
weils notwendige Unterstitzung
gemacht haben. In diesen Unter-
suchungen werden jedoch Men-
schen, die im Alltag mit Persoénli-
cher Assistenz leben, kaum oder
nur unzureichend berucksichtigt.

Dies ist sicher nicht zuletzt dar-
auf zurlck zu fUhren, dass diese
nicht explizit im Fokus der Unter-
suchungen standen. Zudem lebt
nach wie vor nur ein kleiner Anteil
der Menschen mit einer Behinde-
rung mit Personlicher Assistenz.

10

ForseA schatzt die Zahl der
assistenznehmenden Menschen
in Deutschland auf ca. 2.500 bis
3.000 Personen. Jedoch wird
gerade von Assistenznehmerin-
nen von besonderen Problemla-
gen berichtet, die zumeist mit der
Begleitung durch die Personli-
chen Assistentinnen im Kranken-
haus oder der Kostenlibernahme
der Assistenzleistungen wéhrend
des Krankenhausaufenthaltes im
Zusammenhang stehen.

Zwar kann bei der Entwick-
lung des standardisierten Frage-
bogens auf die vorliegenden Stu-
dienergebnisse sowie auf die In-
terviewtranskripte der studenti-
schen Arbeitsgruppe an der Uni-
versitat Witten/Herdecke zur Se-

kundéranalyse
werden.

zurlickgegriffen

Dies erscheint jedoch nicht
ausreichend im Hinblick auf die
spezifischen Bedarfslagen und
Probleme von Assistenznehme-
rinnen. Daher wurden insgesamt
acht Interviews mit Assistenzneh-
merinnen zu ihren Krankenhau-
serfahrungen gefiihrt. Der Kon-
takt zu den Interviewteilnehme-
rinnen erfolgte Uber ForseA. Alle
Interviewteilnehmerinnen leben
mit Personlicher Assistenz, da-
von der Uberwiegende Teil (6) als
Arbeitgeberin. Die Teilnehmerin-
nen waren zum Zeitpunkt des
Interviews im Alter zwischen 29
und 61 Jahren.

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?



Ergebnisse der qualitativen Interviews

In diesem Abschnitt werden
die Erfahrungen der Interviewteil-
nehmerinnen im Rahmen der Kam-
pagne dargestellt. Ergdnzend wer-
den auch die Interviews der bereits

Ein Teil der Interviewpart-
nerinnen berichtet, dass sie bei
Krankenhausaufenthalten von ih-
ren Assistentinnen begleitet wer-
den. In den meisten Fallen wur-
den die Kostentrager der Assis-
tenzleistungen nicht informiert.

,Ubrigens, vor dem Gewis-
sen kann man das vertreten.
Also ich kann das, vielleicht
haben manche Skrupel, weil
da war die Not gréBer, als ir-
gendwelche Bestimmungen.”
[IK.5.60]

Zwar wurde im Fall des oben
zitierten Assistenznehmers die-
se Entscheidung ohne ‘schlech-
tes Gewissen’ getroffen. In den
meisten Féllen jedoch bedeutete
dies flUr die Assistenznehmerin-
nen eine zusatzliche Belastung,
da sie sich damit ‘am Rande der
Legalitat’ bewegen.

Dadurch besteht die Sor-
ge, dass die Assistenzleistungen
eingestellt werden oder Rickfor-
derungen der Kostentréger zu er-
warten sein kénnten, wenn diese
von dem Krankenhausaufenthalt
erfahren. In diesem Zusammen-
hang wurde von den Interview-
teilnehmerinnen mit Assistenz
zudem das Problem diskutiert,

beschriebenen Untersuchung der
studentischen Arbeitsgruppe so-
wie die ebenfalls in dieser Doku-
mentation wiedergegebenen Er-
fahrungsberichte einbezogen.

bei ausbleibender Erstattung der
Assistenzkosten die angestell-
ten Assistentinnen entlassen zu
mussen. Damit verbunden war
die Beflirchtung, ohne Assisten-
tinnen und damit ohne ausrei-
chende Assistenz aus dem Kran-
kenhaus entlassen zu werden.

Die Uberwiegende Zahl der
Assistenznehmerinnen berichtet,
dass die Assistenz wahrend des
Krankenhausaufenthaltes nicht
von den zusténdigen Kostentré-
gern finanziert werde. Erfolgte
die Begleitung nicht inoffiziell®,
musste entweder auf die Beglei-
tung verzichtet, oder die Kosten
mussten durch die Assistenz-
nehmerin selbst getragen wer-
den. In einem Fall reichte der As-
sistenznehmer die Kosten an sei-
ne Krankenkasse weiter. Nach
einem Rechtsstreit musste diese
die Kosten Ubernehmen.

Mehrfach wird berichtet,
dass die Assistenzkosten von
der Assistenznehmerin getragen
werden mussten und daher die
Assistenz wahrend des Kranken-
hausaufenthaltes nur in begrenz-
tem Umfang erfolgte. Einer Teil-
nehmerin wurden die Kosten von
dem zustédndigen Kostentrager
nachtraglich erstattet.

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?

,und voriges Jahr war ich
im Krankenhaus. Dann hat
man mich davon unterrichtet,
dass die Krankenkasse so und
soviel fiir Kost und Logis und
Bett stellt und dann hab ich
gesagt, dann ich bezahle die
Assistenz selber, wusste ich
noch nicht, dass die Assistenz
libernommen wurde als ich
dann nach Hause kam, hab
ich die Behérde gefragt und
dann haben die anstandslos
[die Kosten (ibernommen].”
[IK.4.41]

Ein anderer Teilnehmer be-
richtet von einer Ubereinkunft mit
dem Sozialhilfetréger, nach der
im Fall einer notwendigen Kran-
kenhausbehandlung die Assis-
tenzkosten weiterhin Gbernom-
men werden, allerdings nur flr
einen begrenzten Zeitraum. Bei
diesem Assistenznehmer han-
delt es sich um einen an Kinder-
[Ahmung erkrankten Mann, der
in der Nacht auf eine Beatmung
durch ein Beatmungsgerat ange-
wiesen ist. Ohne die Begleitung
seiner Assistenten sei ein Kran-
kenhausaufenthalt ftr ihn lebens-
geféhrlich, wie an folgendem In-
terviewzitat deutlich wird.

,Ich brauche also eine stéan-
dige Person, die sofort da ist,
weil da kann immer mal ein
Schlauch abgehen, oder ir-
gendeine Stdérung sein. Da
muss also sofort jemand da
sein. Das ist im Krankenhaus
maximal auf der Intensiv ge-
geben, wo man dann noch
ganz anders verkabelt ist, ob-
wohl man das dann vielleicht
garnicht bréduchte, die Inten-
sivstation, den Platz zu bele-
gen. Insofern kann man auf
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eine Normalstation eigent-
lich nur in Begleitung gehen.
Dort wiederum kommen die
Schwestern und Pfleger ja nur
innerhalb von ein paar Minu-
ten, maximal, wenn’s gut geht.
Und in 2 Minuten ist bei mir die
Luft weg. 2 Minuten Vorhalte-
zeit. Und dann miissen sie
auch noch wissen, was sie tun
sollen.” [IK.6.13]

Er berichtet, grundsétzlich
und ohne dartber mit Kranken-
hausmitarbeiterinnen zu disku-
tieren, von seinen Assistentin-
nen im Krankenhaus begleitet
zu werden, da er davon ausgeht,
dass eine adaquate und mit-
hin lebenssichernde Pflege und
Unterstitzung im Krankenhaus
nicht gewéhrleistet ist. In der Re-
gel, so berichtet er weiter, wird
dies auch sowohl von den arzt-
lichen als auch von den pflegeri-
schen Mitarbeiterinnen des Kran-
kenhaus ahnlich eingeschéatzt, so
dass diesbezlglich zumeist kei-
ne Widerstdnde von dieser Seite
bestehen.

,Die Behinderung ist so of-
fensichtlich, dass die also in
meiner Situation eigentlich nie
groB Theater gemacht haben,
mir ein Einzelzimmer zu ge-
ben.” [IK.6.17]

In einem Erfahrungsbericht
wurde angegeben, dass von Sei-
ten der Krankenhausmitarbeite-
rinnen eine Aufnahme ohne Per-
sonliche Assistentinnen abge-
lehnt wurde.

,2Bei der Aufnahme fteil-
te man mir mit, dass ich nicht
ohne eine Begleitperson auf-
genommen werden kénne,
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da ich blind und pflegebed(irf-
tig bin. Man kénne mich auf
Grund Personalmangels we-
der zu den Untersuchungster-
minen bringen, noch bei der
Grundpflege, Toilettengang,
Essensreichung, usw. helfen.”
[B.6.3]

Jedoch auch von positiv er-
lebten Aufnahmesituationen wur-
de berichtet, in denen die Mitauf-
nahme der Assistentinnen ,kein
Problem* darstellte.

Von nahezu allen Teilneh-
merinnen, die im Alltag in un-

Insgesamt werden Pflege-
krafte im Krankenhaus durchaus
als Uberwiegend freundlich und
zugewandt erlebt. Arztinnen wur-
den zumeist nur am Rande the-
matisiert, da diese zumeist nicht
mit der Pflege in Verbindung ste-
hen. Jedoch wird auch von Ab-
lehnung oder zumindest Unver-
standnis berichtet, wenn es da-
rum geht, von Assistentinnen im
Krankenhaus begleitet zu wer-
den. Assistenzpersonen werden
abgelehnt, oder es wird abge-
lehnt fUr sie ein zuséatzliches Bett,
Mahlzeiten oder gar ein Einzel-
zimmer fir die Assistenznehme-
rin und ihre Begleitung zur Ver-
figung zu stellen. Vereinzelt sind
es vor allem Pflegende, von de-
nen die Begleitung durch die As-
sistentinnen abgelehnt wird. Fol-
gendes Zitat entstammt einem
der Erfahrungsberichte.

,1aglich wurde mehrfach
von dem Leiter der Pflege-
gruppe auf der Station ver-

terschiedlichem Umgang Unter-
stitzung erhalten und bei denen
die Begleitung durch die Assis-
tentinnen oder andere Hilfsper-
sonen nicht mdglich war, wur-
de in den Interviews berichtet,
dass sie auch in unterschiedli-
chem Umfang von Familienan-
gehorigen, privaten Helferinnen
und in einigen Fallen auch ehren-
amtlich von ihren Assistentinnen
oder Mitarbeiterinnen der Assis-
tenz- oder Pflegeorganisation
unterstitzt wurden. Dabei reich-
te die Unterstlitzung von weni-
gen Stunden in der Woche bis
einige Stunden téglich.

sucht, meinen Helfer des Zim-
mers und der Klinik zu verwei-
sen. An einem Abend verkiin-
dete er, dass mein Helfer um
20 Uhr das Zimmer zu ver-
lassen habe. Daraufhin ver-
langte ich ein sofortiges Ge-
sprédch mit dem Chefarzt. Die-
ser sprach dann endlich ein
Machtwort: der Helfer durfte
bleiben!” [B.9.4]

Eine Teilnehmerin berichtet
Uber diskriminierendes Verhal-
ten von Pflegenden, die kein Ver-
standnis flr die Hilfe durch die
Personlichen Assistentinnen auf-
brachten, gleichzeitig aber auch
kein Verstandnis flr den indivi-
duellen  Unterstitzungsbedarf
zeigten, ihn mitunter sogar als
»~unndtigen Luxus® betrachteten.

,und die eine Schwester,
die hat dann gesagt, das kén-
nen Sie hier von lhren Skla-
venknechten verlangen, aber
nicht von uns.” [IK.4.119]

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?



Ein anderer Interviewteilneh-
mer, der auf Grund einer Tetra-
parese auf umfangreiche Assis-
tenz im Alltag angewiesen ist, be-
richtete ebenfalls von einem Ver-
halten der Pflegekréfte, welches
darauf schlieBen lasst, dass die-
se seinen Unterstltzungsbedarf
nicht angemessen einschéatz-
ten. Dies fiuhrte dazu, dass sie
ihn nicht in erforderlichem Um-
fang unterstitzten, ja sogar von
ihm verlangte Téatigkeiten selbst
auszufUhren, die er nicht ausfiih-
ren konnte.

,Die haben mich auch mit
der Pinkelflasche da liegen
lassen und meinten, och, das
kénnen Sie selber.” [IK.1.24]

Im Falle dieses Teilnehmers,
der von sich selbst angibt, auch
eine Lernbehinderung zu haben,
schienen die Pflegekréafte nicht
nur kein Verstandnis flr seinen
Unterstitzungsbedarf zu haben.
Vielmehr hatten sie offenbar den
Eindruck, die Situation des Teil-
nehmers besser einschatzen zu
kénnen als er selbst. So versuch-
ten sie, ihn mit erzieherischen
MaBnahmen zu selbststandigem
Handeln zu bewegen. Nachdem
die Pflegenden gesehen hatten,
dass er mit einem Mobiltelefon
telefonierte, schlossen sie dar-
aus, dass er wohl auch zu ande-
ren Tatigkeiten in der Lage sein
sollte.

,Ja, der kann mit dem Han-
dy arbeiten, dann kann der
sich auch waschen und Zéhne
putzen und Brétchen schmie-
ren.” [IK.1.16]

Andererseits wurde ihm eine
Inkontinenzhose (,Windel“) an-

gelegt, da er beim Toilettengang
Unterstutzung bendétigte und die
Pflegenden unter Zeitdruck stan-
den. Der Aspekt der mangelnden
Zeit spielte in nahezu allen Inter-
views und Erfahrungsberichten
eine zentrale Rolle. Dabei wur-
den jedoch die Auswirkungen
dieses Zeitdrucks auf das Ver-
halten der Pflegenden sehr un-
terschiedlich erlebt. So wurde
sowohl von ,genervten® und ,,un-
geduldigen” Pflegekréften berich-
tet, als auch dariber, dass trotz
der hohen Arbeitsbelastung ein
freundliches aufgeschlossenes
Klima herrschte. Vereinzelt wur-
de sogar die Anwesenheit der
Assistentinnen begriBt und als
Entlastung der Pflegekrafte be-
trachtet.

LAUT jeden Fall ich hab’ ge-
merkt und gesplrt und es
wurde mir zum Teil auch ge-
sagt, dass das Personal heil-
froh war, dass da noch ein
Zivi war. Die haben praktisch
mit dem Patienten da auf Zim-
mer 10 oder was es war (iber-
haupt nichts am Hut gehabt.
Im Prinzip nur Tabletten, Me-

Dabei war es fir die Inter-
viewteilnehmerinnen, welche im
Krankenhaus nicht von Persén-
lichen Assistentinnen begleitet
werden konnten, oftmals beson-
ders schwierig, Einfluss zu neh-
men auf die Gestaltung der Ab-
lAufe oder zumindest der Pfle-
gehandlungen zu nehmen. lhre
Sicht und ihre besonderen Erfah-
rungen und Kenntnisse wurden
entweder gar nicht erfragt oder
blieben unberlcksichtigt. Dies
fuhrte teilweise dazu, dass Un-

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?

dikamente stellen, das Essen
bringen, das Essen wieder ab-
holen, mal das Bett frisch be-
ziehen, mehr nicht. Ich mein,
viel mehr machen die bei an-
deren Patienten ja auch nicht,
aber was der Zivi da alles ge-
macht hat, der hat mich gela-
gert, der hat mich durchbe-
wegt, der hat mich abgefiihrt,
der hat mich in den Rollstuhl
gesetzt, der hatte ja alles ge-
macht.” [IK.3.28]

Auch gegenlber den Assis-
tentinnen verhielten sich die Mit-
arbeiterinnen des Krankenhau-
ses in solchem Fall hilfsbereit
und unterstitzend.

,Dort, wo Hilfe notwendig
war (z.B. plétzliches Bluten
der OP-Wunde), stand immer
jemand zur Verfiigung; und
das war sowohl fiir mich als
auch fir meine Assistenten
wichtig.” [B.1.6]

Uberwiegend wurde jedoch
eher von Unsicherheit und Ab-
lehnung berichtet, wie bereits
dargestellt.

terstiitzung erfolgte, die gar nicht
erforderlich war.

»,lch habe denen gesagt,
dass ich das alleine (kann).
Aber die haben immer ver-
sucht, mehr zu machen, also
die Dinge zu machen die ich
alleine kann.” [1U.2.136]

Zumeist jedoch blieben in
diesen Fallen Bedlirfnisse un-
bertcksichtigt; und die erfolg-
te Unterstitzung war nicht aus-
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reichend. In einem Fall musste
der Interviewteilnehmer flirchten,
Schaden zu nehmen und sich
gegen Physiotherapeuten weh-
ren, die ihn heben wollten.

,Also normalerweise ist He-
ben ja nicht das groBe Pro-
blem fir mich. Aber dazu
miissen die Leute halt zu-
mindest etwas zuhdren. Also,
ich lasse mich ungern heben,
es ist aber durchaus médg-
lich, wenn die Leute zuhéren
wollen. Also das Ganze en-
dete dann aber so, dass ich
mich gegen die beiden Phy-
siotherapeuten wehren muss-
te. Also ich musste da echt
Widerstand gegen aufbringen,
dass die das einfach so durch-
fiihren mit dem Schaden, den

es halt verursachen kann.”
[1K.8.39,41]
Bei diesem Interviewpart-

ner war der Krankenhausaufent-
halt erforderlich, weil eine Pflege-
fachkraft des ambulanten Pfle-
gedienstes, der im Alltag Unter-
stltzung leistet, ihn beim Trans-
fer vom Bett in den Rollstuhl hat-
te fallen lassen. Dadurch hatte er
sich Frakturen eines Unterschen-
kels und eines Knies zugezogen.
»,Zuhoren und dann handeln®, so
derselbe Teilnehmer, habe auch
bei den Pflegekraften nicht funk-
tioniert. Als diese ihn mit einem
Lifter aus dem Bett zu heben ver-
suchten, jedoch keine Erfahrung
mit der Bedienung des Lifters
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hatten, habe ihm auch niemand
zugehdrt, obwohl er sich mit die-
sem Lifter auskannte.

Somit mussten die Teilneh-
merinnen oftmals feststellen,
dass sie nicht als Expertinnen
ihrer Situation wahrgenommen
und die Handlungen einbezogen
wurden.

,Oft wird es ignoriert. Also
aus Uberschétzung. Da ist das
Klassische, ich bin Experte, du
hast keinen Plan.” [IK.6.155]

Mitunter erfolgt eine Kom-
munikation nicht mit den Assis-
tenznehmerinnen selbst, son-
dern Uber die Assistentinnen. Ob
aus Unsicherheit oder Unerfah-
renheit; die Teilnehmerinnen er-
lebten dies zumeist als argerlich
oder verletzend.

~Manchmal fragt man auch
den Begleiter. Es wére ja gar
nicht nétig, dass der gefragt
wiirde wie geht es denn der
Patientin oder wie geht es ihrer
Frau. Ich selbst werde nicht da-
nach gefragt, welche Méglich-
keiten mir geblieben sind, mich
ja in einem Raum zu bewegen,
mich zu waschen, notwendige
Dinge zu tun.” [1U.3.13]

Eine koérperbehinderte und
blinde Interviewteilnehmerin be-
richtet, dass manche Pflegen-
den selbst bei PflegemaBnah-
men nicht mit ihr sprachen und

sie auch nicht tUber Berlhrungen
informierten, so dass sie jedes
Mal heftig erschrak.

Nur in Einzelféllen wurde be-
richtet, dass ein ausfihrliches
Assessment der Fahigkeiten und
Bedurfnisse sowie der infolge
der Beeintrachtigungen erforder-
lichen Unterstltzung bei (Alltags-)
Aktivitaten erfolgt war. Gleichzei-
tig wurden die Pflegenden hau-
fig als eher unerfahren bis un-
aufmerksam erlebt. So berichtet
eine Teilnehmerin mit einer Quer-
schnittlahmung, dass sie im Bett
hatte abflihren missen, obschon
dies auch auf der Toilette mog-
lich gewesen wére.

,Die haben da héchst selten
mal jemanden, der im Roll-
stuhl sitzt und dann auch noch
mit der Blasen-Mastdarm-
Ldhmung. Damit konnten sie
liberhaupt nicht umgehen, so
da hab’ ich dann da in mei-
nem Mist gelegen und dach-
te wieso kann man das nicht
eleganter I6sen? Gibt’s denn
da nicht irgendwie ‘ne Metho-
de, das besser hinzukriegen?“
[1U.4.20]

Situationen wie diese, die
von den Teilnehmerinnen als ent-
wirdigend und verletzend er-
lebt wurden und in denen sie
sich wieder so richtig behindert
fuhlten, wie es eine Teilnehme-
rin ausdriickte, wurden ebenfalls
mehrfach beschrieben.

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?



Entwicklung des Fragebogens

Die hier nur beispielhaft dar-
gestellten Ergebnisse weisen auf
nachfolgend aufgefihrte Pro-
blemfelder hin, die entsprechend
als Grundlage fir die Fragebo-
genentwicklung dienten:

Bei umfangreicher Unterstit-
zung im Alltag ist oftmals auch im
Krankenhaus Unterstltzung er-
forderlich, die von den dortigen
Mitarbeiterinnen aus unterschied-
lichen Griinden nicht gewahrleis-
tet werden kann. Assistenzneh-
merinnen werden vielfach von
ihren Assistentinnen ins und im
Krankenhaus begleitet.

Werden Kosten flr die Assis-
tenzleistungen im Krankenhaus
von den Kostentrdgern nicht er-
stattet, missen Assistenzneh-
merinnen diese Kosten selbst
tragen oder die Leistungen wer-
den (in eingeschranktem) Um-
fang ehrenamtlich von den Mitar-
beiterinnen von Pflegeorganisati-
onen oder auf Kosten der Pflege-/
Assistenzorganisation erbracht.

Wegen der Assistenzkosten
musste ein Rechtsstreit geflhrt
werden. Die Begleitung durch Per-
sonliche Assistentinnen wird sei-
tens des Krankenhauses, bzw. der
Krankenhausmitarbeiter abgelehnt.

Die Aufnahme ohne Personli-
che Assistentinnen wird abgelehnt.

Personliche Assistentinnen
werden zwar mit aufgenommen.
Deren Einsatz wird aber von den
Pflegenden im Krankenhaus nicht
begrift und als unndtig befun-
den.

Pflege- und Unterstitzungs-
bedarf von (assistenznehmenden)
Personen mit einer Behinderung
werden nicht oder nicht ausrei-
chend erfasst (Assessment).

Personen mit einer Behinde-
rung werden nicht als Expertin-
nen in eigener Sache ernst ge-
nommen. Sie werden nicht aktiv
in pflegerische Entscheidungen
und in Abldufe einbezogen.

Kommunikation erfolgt oft-
mals gar nicht oder nur mit Be-
gleiterinnen oder sonstigen Be-
zugspersonen.

Auf Grund unzureichender
oder nicht individuell angepasster
Unterstitzungs-/Pflegeleistungen
entstanden weitere Komplikatio-
nen oder Schaden.

Geeignete Hilfsmittel waren
nicht in ausreichendem Umfang
vorhanden, wurden nicht genutzt
oder konnten nicht angewandt
werden (Kompetenz).

Da mit der Kampagne moég-
lichst viele Menschen mit ei-
ner Behinderung befragt wer-
den sollten und damit ein brei-
tes Spektrum potenzieller Unter-
stitzungsarrangements im All-
tag als Ausgangssituation ange-
nommen werden musste, wurde
der Fragebogen sowohl flir Men-
schen mit unterschiedlichen Be-
hinderungsarten als auch mit un-
terschiedlichem Unterstltzungs-
arrangement konzipiert.

Damit ergaben sich Fragen,
die sich primar an Assistenzneh-
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merinnen richten, die im Kranken-
haus von ihren Assistentinnen be-
gleitet und unterstitzt, bzw. ge-
pflegt werden. Diese beziehen
sich auf Akzeptanz und Reakti-
onen der Pflegenden, bzw. des
Krankenhauspersonals bzgl. As-
sistenzpersonen und deren Un-
terstitzung. Ein Teil der Fra-
gen richtete sich eher an Perso-
nen, die nicht mit Assistenz le-
ben oder nicht von ihren Assis-
tentinnen begleitet werden. Dar-
Uber hinaus enthadlt der Frage-
bogen Fragen oder Fragenkom-
plexe, die sich an beide Gruppen
richten. Diese beinhalten biografi-
sche, bzw. demografische Anga-
ben sowie allgemeine Angaben
oder Vorschlédge, beispielsweise
Verbesserungsvorschlage.

Bei der Entwicklung des Fra-
gebogens fir im Krankenhaus ta-
tige Pflegekrafte wurden die be-
nannten Problemlagen aufgegrif-
fen und in entsprechenden Fra-
genkomplexen Einschétzungen
zur Barrierefreiheit im jeweiligen
Haus, persoénlichen Erfahrungen
und Einschatzungen zur Pflege
von Menschen mit Behinderun-
gen im eigenen Praxisalltag, Ein-
schatzungen zur Begleitung von
Assistenznehmerinnen durch Per-
sbnliche Assistentinnen sowie zu
Schulungs- und Veranderungs-
bedarf erfasst. Zunachst vorgese-
hene Fragen zur Finanzierung der
notwendigen Persénlichen Assis-
tenz wurden aus diesem Frage-
bogen entfernt, da davon aus-
zugehen war, dass Pflegedienst-
mitarbeiterinnen der hdheren Lei-
tungsebene voraussichtlich un-
terreprasentiert sein wirden und
die GroBzahl der Teilnehmerinnen
dazu voraussichtlich keine Anga-
ben machen kann.
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Ergebnisse der standardisierten Befragung

Bei der Befragung der Per-
sonen mit einer Behinderung
zeigt sich, dass diese zur Halfte
aus Nordrhein-Westfalen und Ba-

den-Wirttemberg stammen. Die
Ubrigen Teilnehmerinnen stam-
men aus dem restlichen Bun-
desgebiet, wobei aus Bremen,

Sachsen-Anhalt und Thiringen
nur eine, zwei, bzw. drei Perso-
nen teilnahmen.

Abb. 1
80 7z
W Baden-Wirttemberg
70 M Bayern
Berlin
60 # Brandenburg
W Bremen
Hamburg
50 M Hessen
Mecklenburg-Vorpommern
40 3 m Niedersachsen
B Nordrhein-Westfalen
30 Rheinland-Pfalz
W Saarland
20 M Sachsen
Sachsen-Anhalt
10 B Schleswig Holstein
Thiringen

Von den insgesamt 3021
ausgewerteten Fragebdgen wur-
de die Mehrzahl (181) als Onli-
ne-Fragebogen im Internet aus-
gefullt.

Dennoch wurden (berra-
schenderweise 121 Fragebdgen
auf dem Postweg zugesandt, wo-
von insgesamt 60 Fragebdgen
von Einrichtungen wie Wohnstat-

Einrichtungen
(n=31)

Privat Gesamt

60

61 n=121

ten, Pflegediensten, aber auch
stadtischen Abteilungen oder Be-
hindertenbeauftragten zugesandt
wurden. Die Ubrigen, auf dem
Postweg zugesandten, 61 Fra-

gebdgen wurden von Privatper-
sonen entweder aus dem Inter-
net geladen, oder der Mitglieder-
zeitung des ForseA e.V. enthom-
men und zugesandt.

1 Eine Plausibilitatspriifung erfolgte sowohl bzgl. Ubereinstimmung von mehr als 90% der Fragen, der Anzahl nicht be-
antworteter Fragen (weniger als 20% der Fragen beantwortet), sowie hinsichtlich unplausibler Angaben (z.B. Keine Begleitung
durch Assistentinnen, aber Angaben zu Reaktionen der Pflegenden auf Begleitung durch Assistenzpersonen). Insgesamt flnf
Fragebdgen konnten nicht in die Auswertung einbezogen werden. Davon waren zwei Online-Fragebdgen offensichtlich zweifach
versandt worden (100%ige Ubereinstimmung).
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Angaben zu den behinderten Teilnehmerinnen

Das Geschlechterverhaltnis
der teilnehmenden Personen ist
mit geringfligig hdherem Frauen-
anteil (155) Frauen und 144 Mén-
nern nahezu ausgeglichen, wo-
bei drei Teilnehmerinnen hierzu
keine Angabe machten.

Der Uberwiegende Teil der
Teilnehmerinnen (240) gab an,
auf Grund einer Koérperbehinde-
rung Unterstiitzung zu bendtigen.
Bei 204 Teilnehmerinnen war eine
Fortbewegung nur im Rollstuhl
maoglich. Insgesamt 61 Teilnehme-

rinnen gaben als Behinderungsart
eine geistige oder eine Lernbehin-
derung an. Bei 30 Teilnehmerinnen
lag eine starke Sehbehinderung
oder Blindheit vor. Dabei ist der
Anteil derjenigen Teilnehmerinnen,
die Leistungen von der Pflegever-

Frage 5 - Arten der Behinderung

2% 3% 3%

f

8%

Alter der Teilnehmer
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Kérperbehinderung,
Fortbewegung im Rollstuhl

W Korperbehinderung, keinen oder
nur zeitweise Rollstuhl

B Starke Sehbehinderung/Blindheit

W Schwerhdérig/Gehorlos
M Lernschwierigkeit oder geistige

Lernbehinderung

Abb. 2
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sicherung im Rahmen der Pflege-
stufe 3 (39%) oder 3+ (sog. Harte-
fall, 9%) beziehen, mit insgesamt
beinahe der Halfte (48%) relativ
hoch. Dem entsprechend gibt die
Uberwiegende Mehrheit der Teil-
nehmerinnen (95%) einen GdB
zwischen 80 und 100% an. Bei-
nahe drei Viertel der Teilnehmerin-
nen waren zum Zeitpunkt der Be-
fragung im Alter zwischen 31 und
60 Jahren.

Ebenfalls drei Viertel der Teil-
nehmerinnen wohnte zum Befra-
gungszeitpunkt allein oder mit
Familie oder Lebenspartnerin zu-
sammen oder in einer sonstigen
Wohngemeinschaft.

Von den Teilnehmerinnen gibt

ein Drittel (33%) der Befragten an,
im Alltag mit Assistenz im Arbeit-
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gebermodell zu leben, oder dass
die Assistenz von einer Assistenz-
Organisation sichergestellt wird.

Dabei ist die Gruppe derje-
nigen Teilnehmerinnen, die im
Alltag - rund um die Uhr - oder
die meiste Zeit des Tages Assis-
tenz oder Unterstitzung bendti-
gen, mit 61% am stérksten ver-
treten. 11% der Teilnehmerin-
nen hingegen bendtigen an eini-
gen Stunden in der Woche Un-
terstltzung.

Beinahe zu gleichen Teilen
geben die Teilnehmerinnen au-
Berdem an, dass bei ihnen re-
gelmaBig oder auf Grund der Be-
hinderung notwendige Kranken-
hausbehandlungen (49%) erfol-
gen, wohingegen sich die andere
Halfte eher aus akuten Anlédssen
ins Krankenhaus begeben muss.

Umfang der Unterstiitzung

"%

Abb. 4 27%

[ Einige Stunden pro Woche
W Taglich stundermeise

Grofiten Teil des Tages, aber nicht 24 Std.
1 Rundumdie Uhr (24 Std.)

Unterstiitzung im Alltag durch ..

1B%

10% B%

Abb. 5

W Assistenz (Arbeitgebermodell) MAssistenz (durch Organisation)
Hauslicher Pflegedienst W Ambulant betreutes Wohnen
BWHeimpersonal Familie/Freunde

Assistenz im Krankenhaus & Finanzierung

Ein Viertel aller Antworten-
den wird von ihren Assistentinnen
bei jedem Krankenhausaufenthalt
begleitet. Fast die Halfte der Teil-
nehmerinnen hingegen wird bei
keinem Aufenthalt von Assistenz-
personen oder sonstigen Helfe-
rinnen begleitet.

Der Umfang der Assistenz
umfasst dabei etwa zu einem Dirit-
tel (36%) im gleichen Umfang wie
zuhause und zu einem weiteren
Drittel (35%) in geringerem Um-
fang als zuhause. 6% erhalten kei-
ne Leistungen der Assistenzorga-
nisation erhielten aber ehrenamt-
liche Unterstitzung. Bei 3% war
die Unterstitzung im Kranken-
haus héher als zuhause.

Unterstiitzung durch Pers. Assistentinnen
vergangene Krankenhausaufenthalte

mJa, bei allen

15%

10/0 . 250/0
wKeine KH-Aufnahme,
: da keine ausreichende
14% Assistenz erlaubt
45%

EKeine Angaben

WJa, aber nicht bei allen
Nein, bei keinem

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?




Umfang der Assistenz im Krankenhaus (n=175)

6%

3%

35%

B Im gleichen Umfang wie zuhause
M Weniger als zuhause

Mehr als zuhause
M Keine Leistung von Assistenzorganisation, Helfer kam ehrenamtlich
M Sonstiges

Abb. 7

Finanzierung des PA wahrend des letzten
KH-Aufenthaltes (n=129)

5% A%
i

20%

W Keine Finanzierung
mWie sonst (individuelle Vereinbarung)

Weiterzahlung vertraglich vereinbart
mWie Ublich abgerechnet (Ko stentrager nicht informiert)
mKosten wurden mir in Rechnung gestellt

Musste Schulden machen, um Kosten zu Gbernehmen

mZahle Assistentinnen immer selbst

|Ehrenamtliche Leistung (durch Assistenz oder andere)

Abb. 8 mFinanzierung wurde reduziert

Rechtsstreit wegen Kosteniibernahme mit
Kostentrdger
183

200
150
100

50

Ja Nein Keine Angaben

Abb.9 mJa ®Nein mKeine Angaben
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Die Finanzierung der im Kran-
kenhaus erhaltenen Persénlichen
Assistenz (PA) erfolgte bei mehr
als der Hélfte der Teilnehmerin-
nen (58%) im selben Umfang wie
zuhause, wobei 20% dies ver-
traglich vereinbart hatten. Wei-
tere 20% rechneten wie Ublich
ab, ohne den Kostentrager Uber
den Krankenhausaufenthalt zu
informieren. Bei 18% wurde die
Weiterzahlung individuell verein-
bart. Bei 4% wurde die Finanzie-
rung reduziert. 27% der Teilneh-
merinnen erhielten keine Finan-
zierung. Weitere 5% geben an,
die Leistungen ehrenamtlich er-
halten zu haben. Nur einem Pro-
zent der Teilnehmerinnen wur-
den die Kosten in Rechnung ge-
stellt, 3% mussten Schulden ma-
chen, um die Kosten tibernehmen
zu kénnen.

Nur 5 Teilnehmerinnen (2%)
geben an, einen Rechtsstreit we-
gen der Kostenlbernahme mit
dem zusténdigen Kostentrager
gefihrt zu haben. Die Uberwie-
gende Mehrheit hat entweder kei-
nen Rechtsstreit gefihrt (38%)
oder macht hierzu keinen An-
gaben (60%). Von den 5 Teilneh-
merinnen, die einen Rechtsstreit
fuhrten, gewann ein Teilnehmer
vor Gericht. Die Assistenzkosten
wurden Ubernommen. Bei einem
wurde ein Vergleich geschlos-
sen und die Kosten wurden an-
teilig getragen. Ein weiterer verlor
den Rechtsstreit und musste die
Kosten selbst (bernehmen. Ein
Rechtsstreit ist noch nicht ent-
schieden; ein Teilnehmer macht
keinen Angaben Uber den Aus-
gang des Rechtsstreits. Insge-
samt ist der Anteil jener Perso-
nen, die einen Rechtsstreit flihr-
ten, sehr gering.




Dokumentation der Kampagne

Situation ohne Assistenz im Krankenhaus

Die Situation von Menschen
mit Behinderung, die ohne ihre
Assistentinnen ins Krankenhaus
missen, beleuchten die folgen-
den Daten etwas naher. Auf die
Frage, ob sie auch ohne Beglei-
tung ihrer Persdnlichen Assis-
tenz im Krankenhaus zurecht ka-
men, antwortet die Uberwiegen-
de Mehrheit der Teilnehmerinnen
(bei n=132) mit nein (86%). Nur
12% geben an, auch ohne Per-
sOnliche Assistenz zurecht zu
kommen.

Ebenfalls eine Mehrheit von
74% hat bisher nicht die Erfah-
rung gemacht, dass ihre Versor-
gung ohne Persoénliche Assis-
tenz (PA) durch die Pflegekraf-
te gut funktionierte. Nur 16% be-
jahen dies (bei n=127). 70% (bei
n=120) der Teilnehmerinnen ga-
ben an, dass sie sich ohne ihre
Persdnlichen Assistentinnen eine
andere Hilfe wahrend des Kran-
kenhausaufenthaltes besorgen
mussten.

Uber die Halfte der Teilneh-
merinnen (n=128) gab an, dass
ein Krankenhausaufenthalt ohne
Persdnliche Assistenz fir sie ge-
sundheits- oder lebensbedroh-
liche Folgen haben konnte, ein
knappes Drittel (30%) verneint
diese Gefahr. Nur knapp ein Drit-
tel (29%) gibt jedoch an, nicht
ins Krankenhaus zu gehen, da
sie niemand begleiten koénne
(n=123).

Inwieweit sich die Situati-
on behinderter Menschen im
Krankenhaus in den letzten Jah-
ren verandert hat, beurteilen die

Ohne PA wire ein KH-Aufenthalt fiir mich
gesundheits-/lebensbedrohlich, da die PK meine
Pflege/Assistenz nicht gewdhrleisten kénnen (n=128)

13%

30% 57%

Abb. 10

W Stimme zu M Stimme nicht zu Weilt nicht

Hat sich die Situation im KH fiir Menschen mit
Behinderung in den letzten Jahren verandert? (n=297)

Abb. 11

18%

W Es ist schlechter geworden Es ist unverdndert

M Es ist besser geworden W Wei3 nicht

Erforderliche Hilfsmittel vorhanden (n=263)

39%

29%

Abb. 12

WJa MNein mTeilweise

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?
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Wurde vorgeschlagen, eigene Hilfsmittel mitzubringen
und dies auch getan? (n=280)

4%

I Ja, eigene Hilfsmittel wurden genutzt

M Ja, aber nicht méglich eine Hilfsmittel mitzubringen
Vorhandene Hilfsmittel waren geeignet

I MNein es war nicht gewlnscht

Abb. 13

M MNein, aber wurden dennoch benutzt

Wurden notwendige Vorkehrungen vor der Entlassung
getroffen? (n=292)

30%

13%

11%

¥ Transport nach Hause

M Beantragung notwendiger Hilfen/Hilfsmittel fiir zuhause
Vermittlung notwendiger Hilfen fir zuhause

¥ Besprechung mit Mitarbeitern der Wohngruppe etc.

B Uberhaupt keine Vorkehrungen getroffen
Keine besonderen Vorkehrungen getroffen

Abb. 14

28%

11%
7%

Teilnehmerinnen unterschiedlich.
Beinahe die Haélfte (44%) macht
dazu keine Angaben. 29% glau-
ben, dass die Situation schlech-
ter geworden ist. 18% halten sie
far unveradndert. 9% glauben,
dass sich die Situation fir be-
hinderte Menschen im Kranken-

haus in den letzten Jahren ver-
bessert hat.

Die Ausstattung der Kran-
kenhduser mit fir sie notwendi-
gen Hilfsmitteln wird ebenfalls
unterschiedlich beurteilt. Jeweils
ein knappes Drittel der Teilneh-

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?

merinnen (n=263) gibt an, dass
notwendige Hilfsmittel vorhan-
den waren (32%) bzw. nicht vor-
handen waren (29%). Dass die
notigen Hilfsmittel teilweise vor-
handen waren, meinen 39%.
Ahnlich wird die Kompetenz der
Pflegekrafte im Umgang mit den
Hilfsmitteln eingeschéatzt. 38%
(bei n= 235) geben an, dass die
Pflegekrafte die Hilfsmittel korrekt
einsetzten konnten. Bei 26% der
Teilnehmerinnen war dies nicht
der Fall. 36% haben unterschied-
liche Erfahrungen mit der Kompe-
tenz der Pflegekréfte gemacht.

Einigen Teilnehmerinnen (45%
bei n=280) wurde im Krankenhaus
vorgeschlagen, eigene Hilfsmittel
mitzubringen. 27% nutzen diese
Mdglichkeit. Fir 18% war es je-
doch nicht mdglich, ihre Hilfs-
mittel mitzubringen. 51% wurde
dieser Vorschlag nicht gemacht,
wobei ein Drittel der Teilnehme-
rinnen (33%) dennoch ihre eige-
nen Hilfsmittel nutzt. Bei 4% war
es unndtig, eigene Hilfsmittel zu
nutzen, da die vorhandenen ge-
eignet waren.

Notwendige Vorkehrungen
vor der Entlassung wurden bei
der Mehrheit der Teilnehmerin-
nen (57%) getroffen. Bei 43%
wurden Uberhaupt keine oder
keine besonderen Vorkehrungen
getroffen.

Die getroffenen MaBnah-
men umfassten den Transport
nach Hause (28%), die Bean-
tragung (11%) bzw. Vermittlung
(7%) notwendiger Hilfen fir den
hauslichen Bereich und Bespre-
chungen mit Mitarbeiterinnen von
Wohneinrichtungen, Wohngrup-
pen o0.4. (11%).
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Auswertung der Fragebogen der Pflegekrafte

Insgesamt nahmen 68 Pfle-
gepersonen aus 11 Bundeslan-
dern an der Befragung teil. Auf-
fallend ist hier eine starke Betei-
ligung aus den Bundeslandern
Nordrhein-Westfalen (39%) und
Baden-Wiurttemberg (35%).

Die Hélfte aller Teilnehmerin-
nen waren dabei Pflegekrafte im
Stationsdienst sowie 8% in der
Stationsleitung. 30% arbeiten als
Pflegedienstleitung (PDL) oder in
der Pflegedirektion. Drei Teilneh-
merinnen waren Pflegepddago-

ginnen oder Pflegewissenschaft-
lerinnen. Eine Teilnehmerin war
in der Ausbildung. Ein Arzt nahm
ebenfalls an der Befragung teil.

Herkunft

28 26
24 23

M Baden-Wiirttemberg

M Bayern
20 Berlin

Hamburg
" Mecklenburg-Vorpommern
d W Niedersachsen

Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz
Saarland
Sachsen-Anhalt
Schleswig-Holstein

. Abb. 15

ent-
stammten zu 50% aus Einrich-
tungen der Grund- und Regel-
versorgung, ein weiteres knap-
pes Drittel (29%) aus Kranken-

Die Teilnehmerinnen

hdusern der Maximalversor-
gung. 12% arbeiten in Fachklini-
ken und 10% in Krankenh&usern
der Zentralversorgung. 60% der
Einrichtungen waren H&éuser bis
500 Betten. Ein Viertel (25%) bis
1000 Betten. 16% waren Hauser
mit Gber 1000 Betten. Trager wa-
ren zu beinahe der Hélfte (47%)
offentlich-rechtliche Trage. 22%
waren frei-gemeinnutzige Trager
und 10% private Einrichtungen.

Funktion (n=66)

3 11 11

W Pflegedirektion
Stationsleitung

B Pflegewissenschaftlerin/- padagogin

B Fachkrankenpflege An&sthesie
WArzt

15

Abb. 16

ErDL
W Pflegekraft im Stationsdienst
Lehrer fur Pflegeberufe

Auszubildende
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Fachbereiche

21%
5%
" 2%
. :
3% \ \ 18%

M Augenheilkunde

Frauenheilkunde und Geburtshilfe
M Haut- und Geschlechtskrankheiten

M Neurologie
W Orthopadie

Kinderheilkunde oder Kinderchirurgie
Psychotherapie oder psychotherap. Medizin
Sonstige Fachbereiche

1%
3% 7o

49, 2 0/040/0

4%

M Chirurgie/Plastische Chirurgie
¥ Hals-Nasen-Ohrenheilkunde

Innere Medizin
¥ Neurochirurgie
M Urologie

Psychiatrie

Fachbereichsiibergreifend

Abb. 17

Die Verteilung der Teilnehmerinnen ist breit gestreut (siehe Abbildung), der gréBte Anteil (18%) war
dabei der Fachbereich der Inneren Medizin.

Barrierefreiheit der Einrichtungen

Die Teilnehmerinnen geben
an, dass der Uberwiegende Teil
der Einrichtungen, in denen sie
tatig sind, in Bezug auf Barriere-
freiheit beispielhaft in Einrichtung
und Ausstattung sind (13%) bzw.

als weitgehend barrierefrei (60%)
angesehen werden kann. In wei-
teren 18% der Einrichtungen sind
Barrieren zwar vorhanden, jedoch
Uberwindbar, wahrend 9% der
Einrichtungen von den Befragten

Barrierefreiheit der Einrichtung

9%

60%

13%

M Beispielhafte Einrichtung und
Ausstattung

M Weitgehend barrierefrei
Barrieren vorhanden, aber

Uberwindbar
W Nicht barrierefrei

Abb. 18
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als nicht barrierefrei eingeschatzt
werden.

Barrierefreie Informationsma-
terialien, also beispielsweise sol-
che in GroB- oder Blindenschrift
(Braille) bzw. als Audio-Version,
liegen dagegen in vielen Einrich-
tungen (55%) nicht vor. Nur 19%
geben an, dass ihre Einrichtung
solche Materialien vorhalt.

Ahnlich ist die Situation bei
Unterstitzungssystemen fur stark
sehbehinderte oder blinde Men-
schen. 73% der Teilnehmerinnen
geben an, dass fir diese Men-
schen keine besonderen Unter-
stitzungsstrukturen, wie bei-
spielsweise kurzfristig erreichbare
Dolmetscher fir Gebardenspra-
che oder akustische bzw. opti-
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sche Leitsysteme bestehen. Nur
in den Einrichtungen von 10%
der Befragten sind solche Syste-
me vorhanden (17% kdnnen dazu
keine Angaben machen).

Die Ausstattung der Einrich-
tungen mit den erfragten Hilfs-
mitteln ist nach Angaben der Teil-
nehmerinnen offenbar deutlich
besser. Beinahe alle Befragten
geben an, dass ihre Einrichtun-
gen Hilfsmittel wie Toilettenstihle
(100%), Wechseldruck- oder an-
dere Dekubitusmatzratzen oder
Lagerungskissen (e 97%) zu

Informationsmaterielien "barrierefrei”

Abb. 19

W Ja ENein

Hilfsmittel

Weill nicht

50

30

20

Verfiigung stellen. 62% kbénnen
einen Lifter nutzen.

69% der Befragten geben an,
dass ihrer Einrichtung eine psy-
chologische Beratung fir chro-
nisch psychisch kranke Patientin-
nen anbietet. 22% verneinen eine
solches Angebot. 9% kd&nnen
dazu keine Angaben machen.

Von den Befragten geben
38% an, haufig/regelmaBig Men-
schen mit einer Behinderung und
einem hohen Pflege- bzw. Assis-
tenzbedarf versorgen. Weitere
48% tun dies eher gelegentlich
und 10% so gut wie nie.

= Lifter

" Sonstige

I Toilettenstuhl

Wechseldruckmatratze

Dekubitusmatratzen
M Lagerungskissen

Abb. 20

Wie hdufig versorgen Sie Menschen mit

Behinderung und hohem Pflegebedarf

4%

WmHaufig und regelmatbig
So gut wie nie oder nie

Abb. 21

MEher gelegentlich
W Kann ich nicht sagen

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?
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Einschatzungen zum Assistenzbedarf

Offenbar kommt es durchaus
haufiger vor, dass Menschen mit
einem hohen Pflege-/ Assistenz-
bedarf im Krankenhaus von ihren
Personlichen Assistentinnen oder
anderen ehrenamtlichen Helferin-
nen versorgt werden. 22% der
Teilnehmerinnen geben an, dass
dies oft in ihrem Arbeitsbereich
vorkommt. Bei weiteren 57%
geschieht dies gelegentlich. Nur
21% geben an, dass die nicht
vorkommt.

Dies scheint auch nétig zu sein,
denn auf die Frage, inwieweit kurz-
fristig zusétzliches Pflegepersonal
(PP) zur Versorgung eines behin-
derten Menschen mit hohem Pfle-
ge-/ Assistenzbedarf zu Verfligung
gestellt wird, antworten Uber die
Halfte der Befragten (55%), dass
dies nicht mdéglich sei. Nur 28%
bejaht diese Frage, wahrend 10%
angeben, es sei ausreichend Pfle-
gepersonal vorhanden, so dass zu-
satzliche Krafte nicht ndtig seien.

Steht zusatzliches PP bei hohem Pflege- bzw.
Assistenzbedarf zu Verfiigung?

55%

Hla B Nein

Nicht nétig

Abb. 22

u WeiB nicht

Mdglichkeiten, im eigenen Arbeitsbereich auf die
Bediirfnisse behinderter Menschen reagieren zu kénnen

1%

42%

Abb. 23

W Es ist nie ausreichend Zeit vorhanden, um auf die Bedirfnisse eingehen zu kénnen
M Auch wenn Zeit knapp ist, kann ich auf die Bedlrfnisse angemessen reagieren

Es macht keinen Unterschied, ob jemand eine Behinderung hat, oder nicht
W Meistens fidhle ich mich Gberfordert, da ich zu wenig Erfahrung habe

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?

Die Mdglichkeiten, im eigenen
Arbeitsbereich auf die BedUirfnisse
behinderter Menschen reagieren
zu kdnnen, schétzen die Befragten
unterschiedlich ein. Wahrend fast
ein Drittel (32%) angeben, dass
nie ausreichend Zeit vorhanden
sei, um auf die Bedlrfnisse die-
ser Patientinnen eingehen zu kén-
nen, sind 42% trotz knapper Zeit
der Meinung, ausreichend auf die
Bedirfnisse eingehen zu kénnen.
Ein Viertel (25%) gibt an, dass es
keinen Unterschied macht, ob Pa-
tienten mit oder ohne Behinderung
zu versorgen seien. Nur 1% der
Teilnehmerinnen gibt an, sich bei
der Versorgung von Patientinnen
mit Behinderung meistens Uber-
fordert zu fuhlen, da sie zu wenig
Erfahrung hatten.

Ein Weg, die Bedurfnisse von
Patientinnen mit einem hohen Pfle-
ge-/Assistenzbedarf zu erfahren,
ist ein ausfuhrliches Pflegeassess-
ment. Hier geben 29% der Teil-
nehmerinnen an, ein umfassendes
Pflegeassessment bei allen Patien-
tinnen durchzufiihren, 36% geben
an, den Bedarf der Patientinnen
mehrfach zu reflektieren, um so die
Hilfen anzupassen. 10% sind der
Meinung, dass man ein umfangrei-
ches Assessment im Krankenhaus
(KH) nicht leisten kénne.

Die Einrichtung von Stellen
fur Pflegeexpertinnen fir die Be-
lange von Menschen mit Behin-
derung sieht eine Mehrheit der
Teilnehmerinnen (59%) als sinn-
voll sowohl fur die Pflegenden als
auch fir die Patientinnen an, 29%
sehen dafir keinen Bedarf und 12%
machen keine Angaben.
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Mogliche MaBnahmen zur
Verbesserung der Situation von
behinderten Menschen im Kran-
kenhaus sind fUr beinahe ein Vier-
tel (24%) der Teilnehmerinnen die
generelle Mdoglichkeit, Persoénli-
che Assistentinnen mit in die
Einrichtung bringen zu koén-
nen. Fir 22% ware eine besse-
re Gestaltung der Raumlichkeiten
eine wichtige MaBnahme und fir
weitere 12% bessere Hilfsmittel.
Fir mehr Fortbildungen fir Pfle-
gekréfte pladieren 21% der Teil-
nehmerinnen. Weitere 19% beflir-
worten die Einrichtung von Stellen
fur Pflegeexpertinnen fur die Be-
lange behinderter Menschen im
Krankenhaus (vgl. oben). Nur 2%
sehen mehr Zeit bzw. Personal als
eine sinnvolle MaBnahme zur Ver-
besserung der Situation behinder-
ter Menschen im Krankenhaus.

Eine Fortbildung zur Pflege bei
spezifischen Behinderungen ha-
ben bisher 21% der Teilnehmerin-
nen besucht, 79% dagegen nicht.
Eine groBe Mehrheit (82%) der Teil-
nehmerinnen winscht sich mehr
solche Fortbildungen. Allerdings
sehen nur 18% einen dringenden
Bedarf in ihrem Arbeitsbereich,
wahrend 64% nur einen geringen
Bedarf angeben. 18% sehen kei-
nen Bedarf an Fortbildungen.

Nur 17% der Teilnehmerinnen
haben in ihrem privaten Umfeld h&u-
figen Kontakt zu Menschen mit ei-
ner Behinderung (siehe Abbildung).
34% haben gelegentlichen Kontakt
in ihrem Umfeld oder der Nachbar-
schaft. 39% erleben gelegentlich
und eher zuféllig solche Kontakte.
10% haben im privaten Umfeld gar
keinen solchen Kontakte zu Men-
schen mit Behinderungen.

Umfangreiches Pflegeassessment im KH

Abb. 24

10%

25%

29%

W Konnen wir im KH nicht leisten

M Erfahrungen unvermeidbar wegen individueller Erwartungen
Umfassende Erhebung des Pflegebedarfs bei allen Patienten

¥l Der Bedarf wird mehrfach reflektiert und Hilfen angepasst

MaBnahmen zur Verbesserung der Situation behinderter
Menschen im KH (n=67)

Abb. 25

2%

12%

M Mehr Fortbildung und Schulung fir Pflegekrafte

M Einrichtung von Expertenstellen fiir die spezifischen Belange behinderter Menschen
Bessere Hilfsmittel

W Bessere Gestaltung von Raumlichkeiten

M Generelles Ermdglichen des Mitbringens von Hilfs-/Assistenzpersonen
Mehr Personal/Zeit

Kontakt zu Menschen mit Behinderung ausserhalb des
Arbeitsbereichs

Abb. 26
lﬂﬂ/ﬂ 1 %’D 160/0
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.

W Ich lebe mit jemandem zusammen, der eine Behinderung hat

39%

W Haufig in meinem Familien-, Freundes- oder Bekanntenkreis
Gelegentlich in meinem Umfeld oder in der Nachbarschaft

W Gelegentlich und eher zufallig

M Nie

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?
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Reaktion der Pflegekrafte auf die Personlichen

Assistentinnen bzw. den Assistenzbedarf

Zu diesem Themenkomp-
lex liegen teilweise Daten sowohl
von den Teilnehmerinnen mit Be-
hinderung als auch von den Pfle-
genden vor. Daher werden in die-
sem Abschnitt zu einigen Fragen
die Daten beider Gruppen ge-
genlbergestellt.

Die meisten Teilnehmerin-
nen hatten den Eindruck, dass

die Pflegekrafte (PK) erleichtert
waren, dass sie ihre Persodnliche
Assistentinnen mit ins Kranken-
haus brachten. Unter den Pfle-
genden stimmten sogar 91%
(n=56) der Aussage zu, dass sie
es begriBten, wenn die Pflege
von den Personlichen Assisten-
tinnen erbracht wurde, da dies
fur die Pflegenden eine Entlas-
tung bedeutet.

20%

12%

PK schienen erleichtert zu sein, dass meine PA dabei
waren und die Pflege iibernahmen (n=122)

B Trifft zu W Trifft nicht zu

Abb. 27

Teils/Teils

PK meinten, dass die Begleitung durch PA nicht notig
oder nicht mdglich sei (n=122)

8%

74%

m Trifft zu

B Trifft nicht zu

Abb. 28

Teils/Teils
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Dies flhrte jedoch meist
nicht dazu, dass Pflegekréafte
eine Aufnahme ins Krankenhaus
abgelehnt haben, wenn die Per-
sonliche Assistentin (PA) anwe-
send war. Nur 10% der Teilneh-
merinnen geben solche Erfah-
rungen an. Die Pflegenden sind
immerhin zu 22% (n=55) der Mei-
nung, dass ohne die Persdnliche
Assistentin eine Aufnahme nicht
mdoglich gewesen wére.

Die Meinung dazu, inwieweit
die Pflegekrafte anfangs eher
zurlckhaltend auf die persoénli-
che Assistentin reagieren, bis sie
deren Anwesenheit schlieBlich
als richtige L6sung einschétzen,
sind weniger einheitlich. So stim-
men 39% (n=121) dieser Aussa-
ge zu. Eine beinahe gleich gro-
Be Gruppe (36%) stimmt nicht
zu. Die Pflegekréafte stimmen hier
zu beinahe zwei Dritteln (61%,
bei n=56) der Aussage nicht zu,
wahrend 39% durchaus dieser
Meinung sind.

Der Einschatzung, dass die
Pflegenden der Meinung sei-
en, dass die Begleitung durch
Personliche Assistentinnen (PA)
nicht nétig gewesen ware, stim-
men 74% der Teilnehmerinnen
nicht zu. Auch die Pflegenden
sind mehrheitlich nicht dieser
Meinung. 89% (bei n=55) sind
nicht der Meinung, dass eine Be-
gleitung durch Persodnliche As-
sistentinnen unnétig sei. Und
so geben 89% der Teilnehme-
rinnen mit Behinderung an, dass
die Pflegekrafte sich ohne Wi-
derstand bereit erklarten, fur ihre
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persénlichen Assistenten ein Bett
und Mabhlzeiten bereitzustellen.

Insgesamt schéatzen die Teil-
nehmerinnen die Reaktion der
Pflegekrafte auf die Begleitung
durch die Personlichen Assis-
tentinnen also positiv ein (68%,
bei n=121). Beinahe die Half-
te der Teilnehmerinnen (49%)
schéatzen so auch die Akzeptanz
der Pflegekrafte und die Zusam-
menarbeit mit ihnen als eher po-
sitiv ein.

Die Reaktion der Arzte da-
gegen schéatzt beinahe die Half-
te der Teilnehmerinnen (49%, bei
n=119) als eher negativ ein. Nur
39% empfinden deren Reaktion
als eher positiv.

Die Reaktion der Pflegekréafte
auf den Pflege- und Assistenzbedarf
fallt dagegen etwas weniger eindeu-
tig aus. Zwar sind 44% der Teilneh-
merinnen (n=202) der Meinung, die
Reaktionen der Pflegekréfte auf ih-
ren Pflege-/Assistenzbedarf sei
eher positiv. 30% schéatzen die
Reaktion jedoch als eher negativ
ein und 26% als teils/teils.

Die Erfahrungen der Pflege-
krafte mit ihren jeweiligen Be-
hinderungen schétzen die Teil-
nehmerinnen als eher nicht so
hoch ein. 49% sind der Mei-
nung, die Pflegenden hatten
eher wenig Erfahrung. Ein Drit-
tel (32%) schatzt sie als erfah-
ren ein. Diese Zahlen stimmen
mit der Selbsteinschatzung der
Pflegekrafte Uberein. Auch sie
sind zu 47% der Meinung, eher
Uber wenig Erfahrungen mit be-
hinderten Menschen mit einem
hohen Pflege- oder Assistenz-
bedarf zu verfligen.

Akzeptanz und Zusammenarbeit der Pflegekrifte mit
dem PA (n=124)

Abb. 29

30%
49%

21%

W Eher negativM Teils/Teils ™ Eher positiv

Eigene Erfahrungen mit behinderten Menschen mit
hoherem Pflege-/ Assistentbedarf

Abb. 30

9% 6%

W Keine Erfahrung MEher weniger Eher erfahren  mSehr erfahren

Vermeidbare Gesundheitsschaden durch KH-
Aufenthalt (n=292)

17%

39%
13%

2%
2%

16% 7% Abb. 31

M Nein
W Dekubitus durch KH-Aufenthalt
Muskulaturabbau (fehlende Bewegungsibungen)
W Verletzungen aufgrund falscher Bewegungen
B Sturz (wegen fehlender Unterstiitzung)
Sturz (fehlender oder mangelhafter Hilfsmittel)
B Fihlte mich diskriminiert
W Sonstiges
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Verletzungen/Schéaden

behinderter Patienten durch mangeinde Pflege

3%
14%

10%
47%
16%

10%
Abb. 32

¥ Nein, ist mir nicht bekannt

M [st bisher nicht vorgekommen
Ja, Druckgeschwiire

M Ja, Verletzungen auf Grund falscher Bewegungen

M Verletzendes oder diskriminierendes Verhalten von Kollegen
WeiB nicht

Erfahrung der PK mit den jeweiligen Behinderungen

Abb. 33
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Von den Teilnehmerinnen mit
einer Behinderung sind 61% der
Meinung, in Folge eines Kran-
kenhausaufenthaltes einen ver-
meidbaren Gesundheitsschaden
davongetragen zu haben. 39%
glauben dies nicht. 13% haben
diskriminierendes Verhalten im
Krankenhaus erlebt. 16% erleb-
ten einen Abbau der Muskulatur
aufgrund fehlender Bewegungs-
Ubungen. 7% erlitten einen De-
kubitus durch einen Kranken-
hausaufenthalt.

Bei den Pflegenden ist bei-
nahe der Halfte der Teilnehme-
rinnen (47 %) nicht bekannt, dass
ein Patient mit einer Behinderung
in ihrem Arbeitsbereich Schaden
oder Verletzungen aufgrund ei-
ner unzureichenden Pflege erlit-
ten haben. 10% schlieBen diese
Méglichkeit sogar aus. 40% ge-
ben an, dass Patienten Schaden
davongetragen haben, und zwar
Dekubitus (16%) oder Verletzun-
gen aufgrund falscher Bewegun-
gen (10%). Weitere 10% haben
verletzendes oder diskriminie-
rendes Verhalten von Kollegin-
nen erlebt.
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Zusammenfassende Diskussion der Ergebnisse

Die Ergebnisse der schriftli-
chen Befragung bestétigen so-
wohl den Eindruck, welchen die
Erfahrungsberichte ebenso wie
die Ergebnisse der Literatur ver-
mitteln, als auch wie ihn sich
durch die Auswertung der qua-
litativen Interviews aufzeigt: Die
Begleitung durch Persénliche
Assistentinnen ist in vielen Fal-
len erforderlich. Dabei erweist
sich die Finanzierung der Assis-
tenzkosten in vielen Fallen als
problematisch. Gleichzeitig wird
deutlich, dass es Pflegenden in
Krankenhdusern oftmals an ent-
sprechenden Erfahrungen fehlt.

Begleitung durch Assistenz-
personen notwendig

Zu einem nicht geringen Tell
wird beflirchtet, dass Unterst(t-
zung und Pflege im Krankenhaus
nicht ausreichend sind. Von ins-
gesamt 125 Personen, die auf
die Frage geantwortet haben,
sind sogar 93 der Meinung, dass
ein KrankenKrankenhausaufent-
halt fir sie lebensbedrohlich sein
kénnte. Davon leben mehr als die
Halfte (54%, n=50) im Alltag mit
Persoénlicher Assistenz. So ist es
nicht verwunderlich, dass die An-
zahl derjenigen, die sich bei ihren
letzten Krankenhausaufenthalten
von Assistentinnen oder sonsti-
gen Hilfspersonen begleiten lie-
Ben, bei unter den Assistenzneh-
merinnen am hochsten ist. Auch
der Anteil unter den Assistenz-
nehmerinnen ist gréBer als der-
jenigen, die niemals in Beglei-
tung ins Krankenhaus gehen.
Damit wird deutlich, dass flr die-
se Personengruppe ein Kranken-

hausaufenthalt mit der Sorge
verbunden ist, unter Umstanden
im Krankenhaus infolge unzurei-
chender Versorgung Schaden zu
erleiden. Interessant ist, dass ne-
ben den Assistenznehmerinnen
auch diejenigen, die durch am-

bulante Pflegedienste im Alltag
Unterstitzung erhalten und bei-
nahe in gleichem Umfang auch
Heimbewohnerinnen von Assis-
tentinnen, bzw. sonstigen Helfe-
rinnen im Krankenhaus begleitet
wurden.

Unterstutzung im Alltag
ohne Assistenz lebensbedrohlich

[ Assistenz

O Pflegedienst, AbW
[ Heimpersonal

[ Familie, Freunde

stimme nicht zu weild nicht

MN[125]

stimme eherzu  stimme 2u

Unterstitzung im Alltag -

Begleitung Assistent letzte Aufenthalte

[El Assistenz

[l Pflegedienst, AbW
[]Heimpersonal
\LIFamilie, Freunde

Ja, loilwoiso. oder immar
N(249)

N-orﬁll
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Wie bereits zuvor deutlich
wurde, ist der Anteil derjenigen,
die durch ehrenamtliche Helfe-
rinnen oder durch Mitarbeiterin-
nen von Pflegediensten im Kran-
kenhaus begleitet werden, er-
staunlich groB. In der Regel sind
es dieselben Personen, die die
Hilfe auch zuhause leisten.

Dies lasst ebenfalls darauf
schlieBen, dass die Problema-
tik einer unzureichenden Versor-
gung auch von den betreuenden
Einrichtungen, bzw. deren Mit-
arbeiterinnen gesehen wird. Es
lasst auBerdem auf ein hohes
Engagement dieser Begleitper-
sonen schlieBen. Deutlich wird
die Problematik der Finanzierung
der Assistenz wahrend des Kran-
kenhausaufenthaltes auch daran,
dass immerhin 20% der Befrag-
ten (n=26) angeben, den Kosten-
trédger nicht Uber den Kranken-
hausaufenthalt informiert zu ha-
ben, aus Sorge, dass dann die
Assistenzkosten nicht weiter fi-
nanziert werden. Dass insge-
samt nur wenige Personen (5) ei-
nen Rechtsstreit fihrten, um die
Kostentibernahme der Assistenz
wéahrend des Krankenhausauf-
enthaltes zu erreichen, darf wohl
vor allem darauf zurtckgefihrt
werden, dass lange andauernde
Gerichtsverfahren und damit ver-
bundene zuséatzliche Belastun-
gen befirchtet werden. Zudem
kann auf Grund der qualitativen
Daten (Interviews und Freitexte)
geschlossen werden, dass sol-
chen Verfahren auf Grund der ge-
genwartigen Gesetzeslage eher
geringe Erfolgsaussichten beige-
messen werden.

Die Notwendigkeit der Mit-
nahme oder Begleitung privater
Helferinnen wird auch in der in-
ternationalen Literatur beschrie-
ben (Biley 1995, Buzio, Morgan
et al. 2002). Insbesondere im Fal-
le von Menschen mit Cerebralpa-
rese, bei denen oftmals Beein-
trachtigungen der Sprache mit
der Koérperbehinderung einher-
gehen, wird die Bedeutung priva-
ter Hilfen hervorgehoben (Buzio,
Morgan et al. 2002). Aussagen
und Berichte von Heimmitarbei-
terinnen oder Angehdrigen be-
statigen dies (Budroni 2006). Lei-
der lieBen sich in der Literatur
keine Untersuchungen dazu fin-
den, ob und wie eine Begleitung
bei assistenznehmenden Perso-
nen erfolgt und ob die hier be-
schriebene Problemlage im in-
ternationalen Kontext ebenso
von Bedeutung ist. Internationale
Studien zum Thema Persénliche
Assistenz lassen jedoch vermu-
ten, dass sich die Situation nicht
wesentlich anders darstellt.

Sowohl aus Sicht der Men-
schen mit einer Behinderung, als
auch aus Sicht der Pflegenden,
verfligen diese eher Uiber geringe
Erfahrungen mit den verschiede-
nen Behinderungsarten. Dies ent-
spricht der Einschatzung, dass
Assistenz und Pflege im Kranken-
haus in vielen Fallen nur unzurei-
chend geleistet werden kdnnen.
Immerhin gaben 40% der Pflege-
krafte an, dass behinderte Patien-
tinnen in ihrem Hause schon ein-
mal Verletzungen oder Schéaden
durch unzureichende Pflege er-
litten haben (Abb.32). Gleichzei-
tig geben 48% der Menschen mit
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Behinderung an, im Krankenhaus
mindestens einmal Verletzungen
oder Schaden unterschiedlicher
Art erfahren zu haben (Abb. 31).
Dabei werden neben den erfrag-
ten Problemen auch Infektionen
oder falsche Medikationen bei
den Freitexten angegeben. Damit
wird deutlich, dass unzureichen-
de Versorgungsmdglichkeiten zu
Folgeproblemen fir die Patientin-
nen fihren kénnen. Auffallig ist es
dabei, dass Pflegende eine eher
positive Einschatzung bezuglich
der Erfassung des Assistenz- und
Pflegebedarfs vornehmen. Im-
merhin ein Viertel der Pflegenden
halten es fir unvermeidbar, dass
diesbezligliche Erwartungen nicht
befriedigt werden kdnnen.

Es ist Interessant, dass ein
Viertel der Pflegenden der Mei-
nung war, es mache keinen Unter-
schied, ob ein Patient eine Behin-
derung habe oder nicht (Abb.23).
Daraus kann vermutet werden,
dass diesen Teilnehmerinnen die
Notwendigkeit spezifischen As-
sessments nicht bewusst ist, was
die Ergebnisse einer qualitativen
Untersuchung (Gerlach, et al., i.E.)
bestatigen wirde. In dieser Unter-
suchung &uBerten sich Pflegen-
de zu Situationen der Pflege be-
hinderter Menschen im Kranken-
haus. Dabei wurde deutlich, dass
spezifische Bedarfe behinderter
Menschen nicht in angemessenen
Umfang wahrgenommen wurden.
Auch in einer australischen Litera-
turstudie (Conway 1996) und einer
empirischen Arbeit (Buzio, Mor-
gan et al. 2002) sowie in der Un-
tersuchung der eingangs erwahn-
ten studentischen Arbeitsgruppe
(Budroni, Dimke et al. 2006) wur-
de ein Mangel an erfahrenen Pfle-
gekraften befragt. Davis (Davis
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and Marsden 2001) stellt in die-
sem Zusammenhang die Ergeb-
nisse der Evaluation der Einrich-
tung einer Pflege-Expertinnen-
Stelle in einem britischen Kran-
kenhaus vor und verweist auf Er-
folge in der Beratung von Patien-
tinnen und Pflegenden durch die
Fachkraft. In der vorliegenden Un-
tersuchung geben Uberdies mehr
als die Halfte der Pflegenden an,
dass fir umfangreiche Assistenz-
bedarfe kein zusatzliches Perso-
nal zur Verfligung gestellt werden
kann (Abb. 22). Auch dies kann
als Hinweis darauf gewertet wer-
den, dass Personen, die im All-
tag umfangreiche Assistenz be-
ndtigen, im Krankenhaus nur in
unzureichendem MaBe zur Ver-
fligung gestellt werden. Folglich
sind auch sie zum Uberwiegen-
den Teil der Meinung, dass die

Schlussfolgerungen

Zum einen ist die Problematik
der Finanzierung von Assistenz-
leistungen wahrend des Kranken-
hausaufenthaltes zu nennen. Ein-
zelne Beispiele zeigen, dass eine
Kostenilbernahme auch wah-
rend des Krankenhausaufenthal-
tes maéglich ist. Es darf vermutet
werden, dass den Kostentragern
somit ein Spielraum gegeben ist,
der jedoch nicht in allen Fallen ge-
nutzt wird.

Zum zweiten ist deutlich ge-
worden, dass in Féllen umgang-
reichen Assistenzbedarfs diese
Assistenz im Krankenhaus durch
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Begleitung durch Persdnliche As-
sistentinnen sinnvoll oder gar not-
wendig ist (Abb. 28).

Somit hatten auch viele be-
hinderte Menschen das Geflnhl,
dass die Pflegenden erleichtert
Uber die Hilfe durch Assistentin-
nen oder andere Helferinnen wa-
ren. So schlug auch nahezu ein
Viertel der Pflegenden als Ver-
besserungsmdglichkeit vor, dass
Assistenzkrafte generell mit auf-
genommen werden koénnen. 19%
von ihnen schlugen auBerdem
vor, Expertinnenstellen in Kran-
kenh&usern einzurichten.

Ein Vergleich zwischen Teil-
nehmerinnen mit Kérperbehinde-
rung und Teilnehmerinnen mit ei-
ner so genannten geistigen bzw.
Lernbehinderung ergab, dass

die Krankenhausmitarbeiterinnen
in vielen Fallen nicht oder nicht
ausreichend gewahrleistet werden
kann. Dies ist zum einen auf die
geringe Erfahrung von Pflegenden
bezlglich verschiedenster Behin-
derungen zurlckzufiihren. Fortbil-
dungen und Schulungen scheinen
hier zweifellos angezeigt. Dartber
hinaus sollten Modelle zur Einrich-
tung von Expertinnenstellen ent-
wickelt und erprobt werden. Hier-
zu sind entsprechende curriculare
Konzepte zu entwickeln.

In Fallen besonderer und be-
sonders umfangreicher Assistenz-
bedarfe scheint sich die Beglei-
tung durch die Persénlichen As-
sistentinnen sowohl fiir die Patien-
tinnen, als auch fir das Kranken-

keine signifikanten Unterschiede
in der Beantwortung der Fragen
festgestellt werden konnten. Die
Vermutung, dass von der Grup-
pe der Personen mit einer so ge-
nannten geistigen, bzw. Lernbe-
hinderung, eher zu positiven Ant-
worten neigen kénnten (vgl. Bud-
roni, DUmke et al. 2006), konnte
nicht bestatigt werden. Lediglich
in der Einschatzung, dass héufig
Protest erforderlich war, um wahr-
genommen zu werden (Chi2-Test:
p=0,015) sowie bei der Einschat-
zung, dass die Pflegenden Uber
wenig behinderungsspezifische
Erfahrungen verfigten (Chi?-Test:
p=0,004) konnten bei so genann-
ten geistig behinderten Teilneh-
merinnen signifikant positivere An-
gaben gefunden werden. Bei allen
weiteren Fragen waren die Unter-
schiede nicht bedeutsam.

hauspersonal als die beste Mdg-
lichkeit zu erweisen, einen Kran-
kenhausaufenthalt ohne Folgepro-
bleme und Folgeschéaden zu tber-
stehen. Krankenhauser sind hier-
auf oftmals nicht eingestellt. Hier
ist noch eine Menge Aufklarungs-
arbeit zu leisten.

Eine Kombination aus den ge-
nannten Strategien, also Fortbil-
dung und Schulung zur spezifi-
schen Bedarfsermittlung und —pla-
nung, Expertinnenstellen zur Bera-
tung und Anleitung von Pflegenden
sowie zur Beratung behinderter Pa-
tientinnen, und darlber hinaus der
Ausbau von Begleitmoglichkeiten
durch Personliche Assistentinnen
oder private Helferinnen, scheint
hier wichtig und sinnvoll.

Ich muss ins Krankenhaus ... und nun?
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Grundpflege im Krankenhaus

Viele Menschen mit Behinde-
rungen, die pflegebedurftig sind
und die stationér in einem Kran-
kenhaus versorgt werden muss-
ten, beklagen die Situation, der
sie dort ausgesetzt waren. Ent-
weder erhielten sie, wie sich aus
der vom Institut fr Pflegewissen-
schaften der Universitdt Witten-
Herdecke durchgefiihrten Unter-
suchung zeigt, dort keine ausrei-
chende pflegerische Versorgung,
weil sie ihre Assistenten, die sie
sonst unterstlitzen, nicht mitbrin-
gen durften. Oder sie sollten ge-
zwungen werden, nur das Kran-
kenhaus aufzusuchen, wenn sie
zusatzlich selbst fir ihren Pfle-
gebedarf sorgten. Im Extrem-
fall wurde Patienten der Aufent-

Die Lage mit Blick auf
die Kostentrdger ambulan-
ter Pflege

Die Kosten der ambulan-
ten Assistenz werden von den
Pflegekassen als Sach- oder als
Geldleistung Ubernommen oder
sie gehen zu Lasten der Trager
der Sozialhilfe.

Leistungen der Pflege-
kasse

Die Pflegekassen erbringen
Leistungen im Bereich der ambu-
lanten Pflege nach § 36 SGB Xl
(Sachleistungen) oder nach § 37
SGB XI (Pflegegeld). Diese Leis-
tungen kdnnen, wie § 38 SGB XI
regelt, auch kombiniert werden.

halt im Krankenhaus verwehrt,
weil sie darauf bestanden, ei-
gene Pflegekrafte mitzubringen,
oder er wurde ihnen im Gegenteil
verwehrt, weil sie keine eigenen
Pflegekréfte stellen konnten. Die-
se Situation wird von Menschen
mit Behinderungen sowohl fir
Krankenhduser der Akutversor-
gungen beschrieben, als auch
fur Kur- oder Rehakliniken.

Wenn eigene Pflegekrafte ge-
stellt werden durften oder mitge-
bracht werden mussten, konn-
ten Menschen mit Behinderungen
oftmals keine Kostenibernahme
durchsetzen, so dass entweder
die Pflegekrafte auf Bezahlung
verzichteten oder die Betroffenen
selbst zahlen und sogar Kredite
aufnehmen mussten.

Pflegesachleistungen
nach § 36 SGB XI

FUr die Pflegekassen regelt
§ 36 SGB XlI den Anspruch auf
Pflegesachleistungen bei ,hausli-
cher Pflege”, die durch ,,geeigne-
te Pflegekrafte” erbracht werden
mussen. ,Hausliche Pflege” im
Sinne dieser Vorschrift umfasst
Grundpflege und hauswirtschaft-
liche Versorgung. Sie darf nach
dieser Vorschrift nicht geleistet
werden, wenn Pflegebedirftige
in einer stationdren Einrichtung
leben oder in einer Einrichtung im
Sinne des § 71 Abs. 4 SGB XI ge-
pflegt werden. § 71 Abs. 4 SGB
Xl erwahnt stationare Einrichtun-
gen, in denen andere, insbeson-
dere Rehabilitations- und Teilha-
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Angesichts dieser Lage soll
in diesem Gutachten untersucht
werden, wie die rechtliche Lage
von Menschen ist, die ambu-
lante Pflegeleistungen erhalten,
wenn sie in die stationare Kran-
kenversorgung wechseln mus-
sen. Nicht dagegen kann und
soll im Rahmen dieses Gutach-
tens untersucht werden, wie all-
gemeiner Diskriminierung Be-
hinderter im Krankenhaus recht-
lich begegnet werden kann, die
nach den Erfahrungsberichten,
die im empirischen Teil der Stu-
die erhoben wurden, in Kran-
kenh&usern auch zum Alltag ge-
hoért bzw. wie die Versorgungs-
lage von Menschen im Kranken-
haus ist, die auch auBBerhalb des
Krankenhauses stationére Pfle-
ge erhalten.

beleistungen im Vordergrund ste-
hen. Sie gelten deswegen, ob-
wohl Menschen mit Behinderun-
gen dort leben und ganztags,
wenn auch oft nur zeitweise, ver-
sorgt werden, nicht als Pflege-
einrichtungen im Sinne des § 74
Abs. 2 SGB XI. Aus § 74 Abs. 4
SG Xl ergibt sich also, dass Men-
schen mit Behinderungen, die
sich in Krankenhausern aufhal-
ten, grundsatzlich Pflegeleistun-
gen im Sinne des § 36 SGB Xl er-
halten kbnnen, wenn sie im Kran-
kenhaus nicht gepflegt werden.
FUr den Anspruch auf ambulante
Pflege nach § 36 SGB Xl kommt
es nach dem Wortlaut der Vor-
schrift nicht auf den Aufenthalts-
ort des Versicherten an, sondern
auf die Art der Durchfiihrung der
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Pflege (Spinnarke in LPK-SGB X,
§ 36 Rn. 6; Udsching, SGB XI, §
36 Rn. 4).

Das steht allerdings in Wi-
derspruch zu § 34 Abs. 2 SGB XI,
der anordnet, dass fiir die Dauer
des stationaren Aufenthaltes in
einer Einrichtung im Sinne des §
71 Abs. 4 SGB XI (also beispiels-
weise ein Krankenhaus) der An-
spruch auf hdusliche Pflege ruht.
Damit wird in dieser, 1994 zu-
sammen mit § 36 SGB Xl ein-
gefihrten, Vorschrift auf den
Ort des Aufenthaltes und nicht
auf die Art der Durchflhrung der
Pflege abgestellt.

In der Literatur wird versucht
diesen Widerspruch der beiden
gleichzeitig eingeflihrten Vor-
schriften dahingehend aufzuld-
sen, dass es in beiden Fallen um
eine zeitliche Dimension gehe:
der Leistungsanspruch ruhe § 34
SGB Xl zufolge nur, ,fir die Dau-
er” des Aufenthaltes in der ent-
sprechenden stationdaren Ein-
richtung, also z.B. dem Kranken-
haus. In Fallen also, in denen der
Aufenthalt unterbrochen wird (fir
ein Wochenende oder bei lan-
geren Krankenhausaufenthalten
auch fur kurze Ferien), soll der
Anspruch auf hausliche Pflege
sofort wiederaufleben. In Zeiten,
in denen sich der Pflegebedirf-
tige nicht in der stationaren Ein-
richtung nach § 71 Abs. 4 SGB
Xl aufhalt, wird er dort auch nicht
gepflegt, so dass Leistungen der
hauslichen Pflege auch insoweit
nicht ausgeschlossen sind (so im
Ergebnis wohl Leitherer-KK SV,
§ 34 SGB XlI, Rn. 22, 52. ErgL;
ahnlich auch Udsching, SGB
Xl, § 36 Rn 4). Diese Sichtweise
kann sich auch auf die Begrin-
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dung des Gesetzgebers (BT-Drs.
13/3696) stitzen, der ebenfalls
betont, dass die Leistungen nur
in der Zeit ruhen, in der sich der
Pflegebedirftige tatséchlich in
der stationaren Einrichtung nach
§ 71 SGB Xl aufhalt.

Dem liegt die bei diesen Au-
toren und beim Gesetzgeber ver-
breitete Vorstellung zugrunde,
dass wéhrend eines Kranken-
hausaufenthaltes ganze Zeitab-
schnitte nicht im Krankenhaus
verbracht werden und in diesen
Phasen die Pflege mithin nicht
vom Krankenhaus erbracht wer-
den kann.

Mithilfe dieser Auslegung
kann dann sichergestellt werden,
dass hausliche Pflege in einer Zeit
erbracht werden kann, in der sich
ein Mensch, der Pflegeassistenz
bendtigt, zwar grundsatzlich im
Krankenhaus (oder in einer ande-
ren stationdren Einrichtung nach
§ 71 Abs. 4 SGB Xl) aufhélt, die-
sen Aufenthalt aber fir eine ge-
wisse Zeit unterbricht.

Zu dem, wie die Untersu-
chungen im Rahmen dieses Pro-
jektes ,lch muss ins Kranken-
haus ... und nun?“ zeigen, prak-
tisch erheblich bedeutsameren
Fall, dass nur nicht zu bestimm-
ten Zeiten (Urlaub, Wochenen-
de) das Krankenhaus die Pfle-
ge nicht leistet, sondern auch
»in gewissem Umfang“ die vom
Krankenhaus geleistete Pflege
angesichts der besonderen Be-
durfnisse Pflegebedurftiger nicht
ausreicht, duBert sich die Litera-
tur dagegen nicht.

Der Wortlaut des § 36 SGB
Xl lasst zwar die Moglichkeit of-

fen, dass flr den Fall, dass (und
damit wohl auch soweit) trotz
des Aufenthalts in einer statio-
naren Einrichtung nach § 71 Abs.
4 SGB XI dort keine Pflege statt-
findet, hdusliche Pflege weiterhin
durch die Pflegekassen zu leis-
ten ist — eine systematische Be-
trachtungsweise und der inso-
weit unmissversténdliche Wort-
laut des § 34 SGB Xl stehen dem
allerdings entgegen.

Pflegegeld nach § 37 SGB XI

Das Pflegegeld nach § 37
SGB Xl soll ermdglichen, dass
Menschen mit Assistenzbedarf
die erforderliche Grundpflege
und die erforderliche hauswirt-
schaftliche Versorgung in geeig-
neter Weise selber sicherstellen.
§ 34 abs. 2 SGB XI regelt, dass
Pflegegeld nach § 37 SGB Xl in
den ersten vier Wochen einer
vollstationdren Krankenhausbe-
handlung weiter zu zahlen ist.

Begriindet wird diese un-
terschiedliche Behandlung von
Pflegesachleistung und Pflege-
geld durch den Gesetzgeber da-
mit, dass die Pflegebereitschaft
der hauslichen Pflegeperson, die
durch das Pflegegeld honoriert
werden soll, auch wéhrend eines
kurzzeitigen Krankenhausaufent-
haltes zunachst fortbesteht (BT-
Drs. 13/3696). Das soll insbeson-
dere gelten bei der Pflege von al-
ters dementen Personen und von
behinderten Kindern.

Kombination von Geld-
leistung und Sachleistung
nach § 38 SGB XI

Fir den Fall, dass der oder
die Pflegebediirftige eine Kombi-
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nationsleistung nach § 38 SGB XI
bezieht, regelt § 34 dass in den
ersten 4 Wochen einer vollstati-
onaren Krankenhausbehandlung
das anteilige Pflegegeld weiter
zu bezahlen ist. Darauf und aus
dem zu § 36 Gesagten ergibt
sich, dass auch bei Inanspruch-
nahme einer Kombinationsleis-
tung nach § 38 im Fall eines sta-
tiondren Krankenhausaufenthal-
tes kein Anspruch auf Pflege-
sachleistungen nach dem Pfle-
ge VersG besteht, sondern die-
ser Anspruch ruht.

Die Pflegeversicherung
stellt im Prinzip keine ambulan-
ten Leistungen fir die Zeit ei-
ner Krankenhausunterbringung
zur Verfugung. Zwar besteht die
Moglichkeit, dass das Pflegegeld
fur die ersten 4 Wochen einer
Krankenhausbehandlung weiter-
gezahlt werden. Die Gewahrung
von Pflegesachleistungen fir
die Dauer eines Krankenhaus-
aufenthaltes scheidet allerdings
aus. Auch die Zahlung des Pfle-
gegeldes soll nicht ermdéglichen,
dass in einer Zeit der stationar
erbrachten Krankenbehandlung
weiterhin ambulante Leistun-
gen eingekauft werden kénnen.
Es geht allein darum Pflegebe-
reitschaft anderer Personen auf-
recht zu erhalten.

Leistungen der Sozial-
hilfe

Das neue SGB XIl gewéhrt
unterschiedliche ambulante Leis-
tungen im Rahmen der Hilfe zur
Pflege nach § 61 ff. SGB XIl. Zu
unterscheiden ist die h&usliche

Pflege nach § 63, das Pflegegeld
nach § 64 und Leistungen flr das
so genannte Arbeitgebermodell
nach § 65 Abs. 4 SGB XII.

Leistungen fir die hausli-
che Pflege nach § 63 SGB XIi

Hausliche Pflege nach § 63
soll im Wesentlichen von Per-
sonen geleistet werden, die dem
Pflegebedurftigen nahe stehen
oder die dessen Nachbarn sind.
Das SGB Xl regelt eindeutig,
dass Pflegebeddrftige, die in ei-
ner stationdren Einrichtung le-
ben, keine Leistungen zur haus-
lichen Pflege erhalten. Was eine
stationdre Einrichtung ist, be-
stimmt sich nach § 13 SGB XiII,
wobei aus § 13 Abs. 2 SGB Xl
klar hervorgeht, dass auch Kran-
kenh&user als Einrichtungen im
Sinne dieser Vorschrift gelten.
Da die Vorschrift des § 63 S. 3
dem § 36 Abs. 1 SGB Xl ent-
spricht und gleichzeitig mit die-
sem durch das 1. SGB XI-AndG
vom 14. Juni 1996 ins Sozialhil-
ferecht eingefligt worden ist, er-
gibt sich daraus, dass Leistun-
gen fur die hdusliche Pflege im
Sinne des § 63 im Krankenhaus
nicht erbracht werden sollen.

In der Literatur wird dar-
auf hingewiesen, dass Leistun-
gen der hauslichen Pflege in sta-
tiondren Einrichtungen jedoch
nur dann ausgeschlossen wer-
den kbénnen, wenn sicherge-
stellt ist, dass der volle Pflegebe-
darf in dieser Einrichtung sicher-
gestellt und tatsachlich erbracht
wird (Schellhorn, SGB Xl § 64
Rn. 8). Damit ist allerdings ledig-
lich gemeint, wie sich aus den
Beispielen ergibt, dass Leistun-
gen der hauslichen Pflege auch
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dann in Betracht kommen sol-
len, wenn sich der pflegebedurf-
tige Mensch in einer Einrichtung
befindet, in der Pflege nicht Leis-
tungsbestandteil der stationdren
Betreuung ist, wie es beispiels-
weise im Altenwohnheim der Fall
sein kann. Fir Krankenh&user gilt
dieser Einwand erkennbar nicht,
da dort Pflege zumindest grund-
satzlich zum Leistungsangebot
dazugehort.

Pflegegeld nach § 64 SGB XIl

§ 64 regelt die Zahlung von
Pflegegeld als Grundleistung und
faktisch wichtigste Leistung der
hauslichen Pflege. In der Eintei-
lung der Pflegestufen und in der
Héhe des Pflegegeldes knlpft
die Regelung an die Vorschrif-
ten der sozialen Pflegeversiche-
rung nach dem SGB Xl an. Eine
Bestimmung wie in § 34 SGB X,
die ausdricklich regelt, ob, wie
lange oder in welcher Hohe das
Pflegegeld auch im Verlauf eines
Krankenhausaufenthaltes gezahlt
wird, gibt es im SGB XII nicht. In
der Praxis fUhrt das in der Regel
dazu, dass auch mit Verweis auf
die Vorgangervorschrift, den § 69
BSHG, fur die Zeit einer stationa-
ren Versorgung im Krankenhaus
Pflegegeld nicht bezahlt wird.
Diese Position kann sich auch
auf § 63 S.3 SGB Xl stlitzen, wo-
nach Pflegebedurftigen in statio-
naren Einrichtungen keine Leis-
tungen der hauslichen Pflege, zu
der auch das Pflegegeld gehort,
erhalten.

In der Literatur wird verein-
zelt vertreten, dass die Zahlung
von Pflegegeld in den ersten 4
Wochen einer Krankenhausbe-
handlung eine Ermessensleis-
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tung des Sozialhilfetragers sei
(Schellhorn, SGB XII § 64 Rn.
18). Dies wird damit begrindet,
dass auch der Sozialhilfetrager
ein Interesse daran haben mus-
se, die Pflegebereitschaft von
Angehdrigen und von Nachbarn
aufrechtzuerhalten.

Leistungen fiir das Ar-
beitgebermodell nach § 65
Abs. 4 SGB XIlI

Im Rahmen des Arbeitgeber-
modells beschéaftigen Menschen
mit Behinderungen, die auf Assis-
tenz angewiesen sind, ihre Assis-
tentinnen und Assistenten selber.
Da eine solche Maoglichkeit im
Rahmen der sozialen Pflegever-
sicherung flir den Bezug der Pfle-
gesachleistungen nach § 36 SGB
XI ausgeschlossen ist, wird hier
die Nachrangigkeitsregelung des
Sozialhilferechts ausnahmswei-
se suspendiert. Dennoch ist die
Pflege nach dem Arbeitgebermo-
dell eine Leistung des Sozialhil-
ferechts, die deswegen auch nur
unter Anwendung der Leistungs-
voraussetzungen des SGB XIl ge-
wéhrt wird.

Unklar ist, was das fir die Si-
tuation heiBt, in der Menschen
mit Behinderung, wie ihre Pfle-
gekrafte als Arbeitgeber selbst
beschéftigen, ins Krankenhaus
mussen, um dort fUr einige Tage
oder mdglicherweise auch Wo-
chen stationdr behandelt zu wer-
den. Da auch die Pflege nach
dem Arbeitgebermodell grund-
satzlich hausliche Pflege im Sin-
ne des § 63 SGB Xl ist, kbnnte
man daran denken, dass auch
hier der Aufenthalt wie in einer
stationédren Einrichtung zu einem
Leistungsausschluss flhrt.
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Allerdings ist die Situation der
Menschen mit Behinderung, die
ihre Pflegekrafte nach dem Ar-
beitgebermodell selbst eingestellt
haben, eine grundsatzlich andere,
als die von Menschen mit Behin-
derung, die Pflegesachleistungen
nach § 36 SGB Xl erhalten. Zum
einen dokumentiert die Anwen-
dung dieser Vorschrift, dass die-
se Behinderten in besonders ho-
hem MaBe Wert auf Eigenstan-
digkeit in ihrer Pflegeplanung le-
gen und dass der Gesetzgeber
dieses besondere Interesse an
Autonomie respektiert und unter-
stltzt. Zum zweiten haben die be-
hinderten Menschen als Arbeitge-
berinnen und Arbeitgeber mit ih-
ren Assistenten und Assistentin-
nen Arbeitsvertrdge geschlossen,
die rechtlich (wie Kiindigungsfris-
ten) verbindlich sind und die wei-
ter reichen als jeweils nur flir eine
eng umgrenzte Zeit. Die Situation
ist insofern strukturell der n&her,
die der Gesetzgeber bei der Re-
gelung des § 34 mit Blick auf das
Pflegegeld nach § 37 SGB Xl im
Sinn hatte: es sollen nicht durch
einen vortbergehenden stationa-
ren Aufenthalt (hier: einem Kran-
kenhausaufenthalt) die Rahmen-
bedingungen der kinftigen am-
bulanten Pflege gefahrdet wer-
den. Die Situation ist insofern
auch noch problematischer, als
der behinderte Mensch als Arbeit-
geberin bzw. Arbeitgeber Kindi-
gungszeiten zu berUcksichtigen
hat und zu bedenken ist, dass
im Anschluss an eine Kranken-
hausbehandlung eine im Rahmen
des Arbeitgebermodell organisier-
te ambulante Versorgung nicht ein-
fach innerhalb weniger Stunden
wieder aufgebaut werden kann.
Unter Berilcksichtigung dieser
Interessenlage, die auch flr den

Sozialleistungstrager von Bedeu-
tung ist, ergibt sich hier, dass eine
Fortfihrung der ambulanten Pfle-
geleistungen zur hauslichen Pfle-
ge im Rahmen des Arbeitgeber-
modell auch geboten erscheint,
wenn der Arbeitgeber oder die
Arbeitgeberin flr eine begrenzte
Zeit stationar in einem Kranken-
haus versorgt wird.

Bislang gibt es zu dieser be-
sonderen Situation keine Stel-
lungnahmen in der sozialhilfe-
rechtlichen Literatur oder von
Gerichten.

Im Sozialhilferecht gilt eben-
so wie in der sozialen Pflegeversi-
cherung der Grundsatz, dass am-
bulante Leistungen nicht (mehr)
gewahrt werden, wenn eine stati-
ondare Versorgung (auch im Kran-
kenhaus) durchgefuhrt wird. Da-
bei kommt es auf die Dauer und
Intention, aber auch auf die ge-
naue Ausgestaltung der (Pflege-
)Leistungen nicht an. Schlechter
als im Recht der sozialen Pflege-
versicherung ist die Situation der
Empfénger von Pflegegeld nach
dem SGB XII: sie haben jeden-
falls keinen Anspruch auf eine
Weitergewédhrung dieser Leis-
tungen in den ersten 4 Wochen
eines etwaigen Krankenhausauf-
enthaltes. Als guinstiger kann da-
gegen die Lage der Behinderten,
die Pflege nach dem Arbeitgeber-
modell (§ 65 Abs. 4 SGB XII) or-
ganisieren, eingeschétzt werden.
Hier fehlt zwar eine ausdriickliche
Regelung hinsichtlich der Fortge-
wahrung von Leistungen auch
fur die Zeit eines Krankenhaus-
aufenthaltes. Aufgrund des be-
sonderen Charakters dieser Vor-
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schrift und der besonderen Lage,
in der sich behinderte Menschen
als Arbeitgeberinnen bzw. Ar-
beitgeber ihrer Assistentinnen
und Assistenten befinden, I&sst
sich hier jedenfalls eine Fortset-
zung der entsprechenden auf
ambulante Versorgung zielenden
Gelder gut begrinden.

Leistungen der Kranken-
versicherung fur ambulante
Pflege

Auch die Krankenkasse ge-
wahrt Leistungen fir die ambu-
lante hausliche Krankenpflege.
Allerdings beschranken sich die

Im Rahmen des Gutachten-
auftrages soll geklart werden,
inwieweit es mdglich ist, dass
Menschen mit pflegerischem As-
sistenzbedarf im Krankenhaus
durch Pflegekrafte versorgt wer-
den kénnen, die sie auch ambu-

Krankenhauser

Nach der Legaldefinition des
§ 2 Nr. Krankenhausfinanzie-
rungsgesetz (KHG) sind Kran-
kenhauser ,Einrichtungen, in de-
nen durch arztliche und pflegeri-
sche Hilfeleistung Krankheiten,
Leiden oder Kérperschaden fest-
gestellt, geheilt oder gelindert
werden sollen oder Geburtshilfe
geleistet wird und in denen die zu
versorgenden Personen unter-
gebracht und verpflegt werden
kénnen.”“ Diese weite Definition,
die anders als die entsprechen-
den Bestimmungen des SGB V
auch Einrichtungen der Vorsor-
ge- und Rehabilitation, sowie

Leistungen nach § 37 Abs. 1 SGB
V auf eine entsprechende Leis-
tung, wenn Krankenhausbehand-
lung geboten, aber nicht ausfiihr-
bar ist, oder wenn sie durch die
hausliche Krankenpflege vermie-
den oder verkirzt wird. Daraus
ergibt sich, dass hdusliche Kran-
kenpflege nicht im Krankenhaus
geleistet werden kann.

Auch der Leistungsanspruch
aus § 37 Abs. 2 SGB V auf haus-
liche Behandlungspflege, wenn
diese zur Sicherung des Ziels
der éarztlichen Behandlung er-
forderlich ist, kann sinnvoller-
weise nicht im Krankenhaus er-

lant versorgen. Es wird auch er-
Ortert, ob Krankenhauser die Be-
handlung davon abhangig ma-
chen dirfen, dass die behinde-
rungsbedingte Pflege selbst or-
ganisiert und finanziert wird. Da-
fur gilt es zum einen zu kléren,

Kurkliniken einschlieBt, hat we-
nig praktische Bedeutung, da sie
auch Einrichtungen als Kranken-
hiuser beschreibt, die keine 6f-
fentliche Férderung erhalten. Vor
allem ist dieser Krankenhausbe-
griff deutlich weiter als der des
SGB V, der aber flr die Leistun-
gen der Gesetzlichen Kranken-
versicherung von herausragen-
der Bedeutung ist.

§ 107 Abs. 1 SGB V fasst den
Krankenhausbegriff dementspre-
chend enger. Krankenhduser im
Sinne dieses Gesetzbuchs sind
Einrichtungen, die der Kranken-
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fullt werden, wo auch in der Re-
gel nicht die Behandlungspfle-
ge, sondern die Versorgung mit
Grundpflege sich als Problem er-
weist. Hier kdme es aber auch
zu einer systematischen Kollisi-
on mit den Leistungen nach §
39 Abs. 1 SGB V, die fir den Fall
der Krankenhausbehandlung ei-
nen bestimmten Katalog auflis-
ten, zu dem auch die Kranken-
pflege gehort.

Die Gesetzliche Kranken-
versicherung erbringt also kei-
ne ambulanten Pflegeleistungen,
deren Fortfihrung im Kranken-
haus in Betracht kdme.

was Krankenhauser sind, welche
Leistungs- und Schutzanspri-
che Krankenhauspatienten in
sozialrechtlicher und zivilrechtli-
cher Hinsicht haben und an wen
sie diese Anspriche adressieren
kénnen.

hausbehandlung oder Geburtshil-
fe dienen, die fachlich-medizinisch
unter stéandiger arztlicher Leitung
stehen, Uber ausreichende, ih-
rem Versorgungsauftrag entspre-
chende diagnostische und thera-
peutische Mdglichkeiten verfiigen
und nach wissenschaftlich aner-
kannten Methoden arbeiten, so-
wie mit Hilfe von jederzeit verflig-
barem arztlichem, Pflege-, Funk-
tions- und medizinisch-techni-
schem Personal darauf einge-
richtet sind, vorwiegend durch
arztliche und pflegerische Hilfe-
leistung Krankheiten der Patien-
ten zu erkennen, zu heilen, ihre
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Verschlimmerung zu verhiten,
Krankheitsbeschwerden zu lin-
dern oder Geburtshilfe zu leisten
und in denen die Patienten unter-
gebracht und verpflegt werden
kénnen.

Beiden Definitionen ist ge-
meinsam, dass die Erbringung
von Pflege als konstituieren-
des Merkmal des Krankenhau-

Der Anspruch des Patien-
ten auf Krankenhausbehand-
lung richtet sich in erster Linie
gegen die Krankenkasse, die fir
die Kostenlbernahme der erfor-

§39SGB V

Anspruchsgrundlage des
Patienten ist § 39 SGB V, der
zuletzt durch das GKV-Wettbe-
werbsstarkungsgesetz verandert
worden ist. Der hier interessie-
rende Kern der Vorschrift wur-
de allerdings nicht Uberarbeitet.
Demnach umfasst die Kranken-
hausbehandlung im Rahmen alle
Leistungen, die im Einzelfall nach
Art und Schwere der Krankheit
fUr die medizinische Versorgung
der Versicherten im Kranken-
haus notwendig sind, ,insbeson-
dere éarztliche Behandlung, Kran-
kenpflege, Versorgung mit Arz-
nei-, Heil- und Hilfsmitteln, Un-
terkunft und Verpflegung,,.

Entscheidend kommt es hier
darauf an, was unter , Kranken-
pflege” zu verstehen ist. In der Li-
teratur ist diesem Begriff bislang
keine besondere Aufmerksam-
keit geschenkt worden. Weitge-
hend stereotyp heiBt es, dass
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ses erwahnt wird, dass Pflege
aber gleichzeitig insoweit stets
auf die jeweils behandlungsbe-
dirftigen Krankheiten bezogen
und als Unterstitzungshandlung
zum arztlichen Behandlungsauf-
trag gesehen wird.

Da es hier nicht auf die Ab-
grenzung des Krankenhauses
von der rehabilitativen Einrich-

derlichen Behandlung zustandig
ist und die entsprechende Leis-
tungsvertrdge mit den zugelas-
senen Krankenhausern (§ 108
SGB V) abschlieB3t. Allerdings ha-

unter Krankenpflege ,das Gesetz
nach dem systematischen Zu-
sammenhang die flr die Kranken
erforderlichen Pflegeleistungen,
wie sie von Krankenschwestern,
Pflegern und anderen Kraften er-
bracht werden® verstehe (HO6f-
ler-Kasseler Kommentar Sozial-
versicherungsrecht,§ 39 SGB V,
Rn. 26). Auch an anderer Stel-
le, insbesondere in den Rege-
lungen, die zwischen Kranken-
haus als Sozialleistungserbrin-
gern und Krankenversicherungen
als Leistungstragern wirken, wird
der Umfang und die Art der durch
~Krankenpflege® vom Kranken-
haus zu erbringenden Leistungen
nicht nadher bestimmt.

Dem Wortlaut nach zielt
Krankenpflege allerdings auf et-
was anderes, als Pflegeassis-
tenz: Es geht dabei um die durch
die zu behandelnde Krankheit
bewirkte Pflegebedurftigkeit. Das
spricht dagegen, dass hiervon
auch Pflegeassistenz, die be-

tung ankommt und im Rahmen
der Krankenhauskampagne das
Alltagverstandnis von Kranken-
haus dominiert, soll die Definiti-
onsfrage hier nicht weiter vertieft
werden. Grundsatzlich orientiert
sich das Gutachten, es sei denn
es wird anderes beschrieben, am
Krankenhausbegriff des SGB V
auch die Abgrenzung.

ben die Patienten auch einen, in
der Regel stillschweigend abge-
schlossenen eigenen, zivilrecht-
lichen Vertrag mit dem Kranken-
haus.

hinderungsbedingt ist, als Leis-
tungsanspruch gegen die Kran-
kenkasse umfasst sein sollte.

Andererseits gewahrleis-
tet der durch § 39 SGB V abge-
deckte Anspruch im Kranken-
haus auch, dass es flur Verpfle-
gung und Unterkunft vorsorgt
und damit auch Leistungen an-
bietet, die auBerhalb des statio-
naren Bereichs lebensnotwendi-
ge Bedulrfnisse abdecken. Das
kénnte daflir sprechen, dass hier
auch Krankenpflege als umfas-
sendes Angebot ausgestaltet
ist. Dazu kommt, dass der Kran-
kenhausvertrag, den Patientin-
nen und das Krankenhaus in der
Regel zumindest stillschweigend
schlieBen, auch als ,totaler Kran-
kenhausvertrag” bezeichnet wird
(vgl. Genzel in Laufs/Uhlenbruck,
Handbuch des Arztrechts, § 93
Rn 3). Diese Bezeichnung tragt
der Situation Rechnung, dass
alle Leistungen, die flir den Kran-
kenhausaufenthalt erforderlich
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sind, auch vom Krankenhaus er-
bracht — und damit aus Sicht des
Patienten von der Krankenkasse
finanziert werden muissen.

Fir die Krankenhausbehand-
lungim im Sinne des § 39 Abs.1
SGB V ist das zugelassene Kran-
kenhaus gesetzlich erméchtigt,
mit Wirkung fir die Krankenkas-
se die erforderlichen Leistungen
zu erbringen und damit auch zu-
mindest indirekt Uber den Inhalt
des konkret-individuellen Leis-
tungsanspruchs des Versicher-
ten zu entscheiden.

Bei Menschen mit Behinde-
rungen, die in erheblichem MaBe
Pflegeassistenz bendtigen, weil
sie beispielsweise regelmaBig in
kurzen zeitlichen, méglicherwei-
se unregelmaBigen Absténden
gelagert, katheterisiert oder ab-
gesaugt werden missen, werden
die Pflegekapazitdten des Kran-
kenhauses, die dort standardma-
Big vorgehalten werden, im allge-
meinen nicht ausreichen. Da eine
nicht ausreichende Pflege eine
gesundheitliche Gefdhrdung mit
sich bringt, kann diese Situation
nicht zulasten der Patientinnenen
und Patienten gehen. Auch wenn
vom Inhalt des § 39 Abs.1 SGB
V eine Uber das MaB3 der norma-
len Pflege im Krankenhaus erfor-
derliche Pflegeassistenz im Prin-
zip nach der hier vertretenen Auf-
fassung nicht erfasst ist, wird sie
im Einzelfall in einer konkreten
Bedarfslage dennoch tbernom-
men werden mussen. Das recht-
liche Vorbild kann hier die Recht-
sprechung des Bundesverfas-
sungsgerichts bzw. des Bundes-
sozialgerichts zu den Festbetra-
gen nach §§ 35, 36 SGB V sein,
aus der sich ergibt, dass die GKV

vereinzelt auch Leistungen Uber
die gesetzlich geregelten Fest-
betrage, die Obergrenze fir die
Finanzierungspflicht sein sollen,
hinaus erbringen muss, wenn
nur so die Versorgung mit ausrei-
chenden, zweckméaBigen und in
der Qualitat gesicherten Hilfsmit-
teln als Sachleistung gewahrleis-
tetist (BVerfG 1 BvL 28/95, 1 BvL
29/95, 1 BvL 30/95, in: BVErfGE
106, 275 - 310).

§ 2 Abs. 2 KHEntgG

Mit § 39 SGB V korrespon-
diert § 2 des KHEntgG. Das Kran-
kenhausentgeltgesetz regelt die
Vergltung der Krankenhauser, flr
die nicht mehr die Bundespfle-
gesatzverordnung gilt. Das sind
seit der Einflhrung des neuen
Entgeltsystems Uber DRG-Fall-
pauschalen (Diagnosis Related
Groups) alle Krankenh&user au-
Ber psychiatrischen und psy-
chosomatischen Kiliniken. Das
DRG-Fallpauschalensystem st
auBerst kompliziert strukturiert
und befindet sich seit seiner Ein-
fihrung 2003 in standiger Ent-
wicklung. Im Bereich der Kran-
kenpflege, auf den es hier vor al-
lem ankommt, wird die beson-
dere Situation von Menschen,
die einen nicht mit der behand-
lungsbediirftigen Krankheit zu-
sammenhangenden Pflegeassis-
tenzaufwand haben, vom DRG-
Fallpauschalensystem, das gera-
de nicht individuellen Besonder-
heiten Rechnung tragt, sondern
Durchschnittswerte als Orientie-
rungspunkte hat, nicht abgebil-
det. Die hier entwickelten Wer-
te ergeben sich zu erheblichen
Teilen aus Liegezeiten und aus
errechneten  Durchschnittswer-
ten flr Behandlungskosten, die
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aber angesichts der vergleichs-
weise niedrigen Zahl der Pati-
enten mit Assistenzbedarf die-
se Problematik nicht einbezie-
hen. So wird beispielsweise fir
eine Herzschrittmacher-Opera-
tion eine mittlere Verweildauer
von 11,6 Tagen zugrundegelegt,
die 5349 EURO kosten, von de-
nen knapp 900 auf Pflegekosten
entfallen.

Mit den im Krankenhausent-
geltgesetz geregelten Pflegesét-
zen soll erreicht werden, dass der
Patient die medizinisch zweckma-
Bige Versorgung erhélt. § 2 Abs. 2
KHEntgG regelt dabei, was die
allgemeinen Krankenhausleistun-
gen sind, die Uber die vereinbar-
ten Entgelte abgerechnet werden
kénnen und welche zusatzlichen
Leistungen davon auch erfasst
werden. Den Gegensatz zu den
allgemeinen Krankenhausleistun-
gen stellen die individuell zu ver-
einbarenden und zu bezahlen-
den Wahlleistungen dar, die nicht
zu den medizinisch notwendigen
Leistungen gehdren.

Als allgemeine Krankenhaus-
leistungen gelten die Leistungen,
die unter Berlcksichtigung der
Leistungsféhigkeit des Kranken-
hauses im Einzelfall nach Art und
Schwere der Krankheit fir die me-
dizinisch zweckmaBige und aus-
reichende Versorgung des Pati-
enten notwendig sind. Dazu ge-
héren neben der medizinischen
Behandlung und der Kranken-
pflege auch, wie § 2 Abs. Nr. 2
und Nr. 3 KHEntgG Klarstellen,
die vom Krankenhaus veranlass-
ten Leistungen Diritter, sowie die
aus medizinischen Griinden not-
wendige Mitaufnahme einer Be-
gleitperson des Patienten.
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Die Pflege im Krankenhaus
durch mitgebrachte Assistenzper-
sonen kdnnte sowohl als eine vom
Krankenhaus veranlasste Leis-
tung Dritter angesehen werden,
als auch gegebenenfalls dem Tat-
bestand der aus medizinischen
Grinden notwendigen Mitaufnah-
me einer Begleitperson des Pati-
enten unterfallen.

Personliche Pflegeassis-
tenz als vom Krankenhaus
veranlasste Leistung Dritter

Dass vom Krankenhaus ver-
anlasste Leistungen Dritter ge-
sondert erwdhnt werden, macht
deutlich, dass nicht alle Leistun-
gen, die im Krankenhaus erbracht
werden, auch vom Krankenhaus
selbst unter Einsatz seiner eige-
nen sachlichen und personellen
Mittel erbracht werden missen
(Quaas/Zuck, Medizinrecht, S.
534, Rn. 269). Es wird damit aber
zugleich geregelt, dass diese
Leistungen eines oder einer Drit-
ten durch das pflegesatzrecht-
lich vereinbarte Entgelt mit vergi-
tet sind, dass dafiir vom Kranken-
haus also kein weiteres Entgelt
verlangt werden darf.

Dass Personliche Assistenz
hier dieser Fallgruppe des § 2
Abs. 2 Nr. 2 KHEntgG unterfallt
kann, mit guten Griinden aber be-
zweifelt werden. In Frage zu stel-
len wére, ob es sich hier um eine
Leistung Dritter handelt. Im Sin-
ne des Krankenhausentgeltge-
setzes sind das Krankenhaus als
Leistungserbringer und die Kran-
kenkasse als Leistungstrager Ers-
ter und Zweiter — Pflegediens-
te, deren Leistungen durch den
Patienten als Arbeitgeber, durch
das Sozialamt als Leistungstra-
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ger oder durch die Pflegeversi-
cherung als Leistungstrager fi-
nanziert werden, kdnnten also als
Dritte gelten. Daran kdnnten an-
dererseits aber auch Zweifel ge-
auBert werden, weil der Patient
hier als Empfanger der vom Kran-
kenhaus erbrachten Leistung und
als der die Leistungen der per-
sonlichen Pflegeassistenz unmit-
telbar steuernde, méglicherweise
gerade kein ,,Dritter” im Sinne die-
ser Vorschrift ist — er ist schlieB-
lich hinsichtlich der vom Kranken-
haus erbrachten Leistungen auch
selbst dessen Vertragspartner.
Weiterhin wird die erbrachte Pfle-
geleistung nicht vom Kranken-
haus veranlasst, sondern sie wird
vom behinderten Patienten selbst
in Auftrag gegeben, bendétigt und
bestimmt und durch den Kran-
kenhausaufenthalt nur nicht ent-
behrlich. Hier wére also die Wort-
sinngrenze der Vorschrift strapa-
Ziert, so dass nicht davon aus-
zugehen ist, dass mit § 2 Abs.
2 Nr. 3 KHEntgG eine Regelung
getroffen worden ist, die fur die
Dauer des Krankenhausaufent-
haltes eine Finanzierungspflicht
des Krankenhauses fir eine Uber
Krankenpflege im allgemeinen
Sinn hinausgehende persénliche
Pflegeassistenz konstituierte.

Personliche Pflegeassis-
tenz als Mitaufnahme von
Begleitpersonen aus medi-
zinischen Griinden

Der Regelungsgehalt der Vor-
schrift, die die Mitaufnahme einer
Begleitperson aus medizinischen
Grinden zu den vom Kranken-
haus zu erbringenden Leistungen
zahlt, bezieht sich in erster Linie
auf Angehdrige, deren dauerhaf-
te Anwesenheit fir den Heilungs-

prozess des entsprechenden Pa-
tienten sinnvoll beziehungsweise
erforderlich erscheint. Diese Be-
gleitperson wird in der Regel keine
eigensténdigen Leistungen erbrin-
gen, sondern die Kommunikation
mit dem Patienten erleichtern oder
dessen Psyche stabilisieren kon-
nen. Bemerkenswert ist auch, was
die Vorschrift ihrem Wortlaut nach
nicht nur aus jeweils einer beglei-
teten Person bezieht. Allerdings
wird schwer zu begriinden sein,
wieso die Mitaufnahme mehrerer
Begleitpersonen, wenn diese aus
medizinischen Griinden erforder-
lich sein sollte, nicht vom Kran-
kenhaus (bernommen werden
muss. Dass personliche Assisten-
ten von Menschen mit Behinde-
rungen als Begleitpersonen cha-
rakterisiert werden konnen, dirfte
auBer Frage stehen. Wenn deren
Anwesenheit erforderlich ist, um
eine ausreichende Pflege zu ge-
wahrleisten, dann handelt es sich
hier auch um medizinische Griin-
de. Fraglich bliebe dann allen-
falls noch, ob die Mitaufnahme im
Krankenhaus ebenfalls erforder-
lich ist, oder nur die Anwesenheit
wahrend der Pflegezeiten.

Die Mitaufnahme der persén-
liche Assistenten von Menschen
mit Behinderungen ins Kranken-
haus wird insbesondere geboten
sein, wenn der von ihnen abzude-
ckende Pflegebedarf einen wei-
ten zeitlichen Bereich abdeckt,
also beispielsweise bei einer
Rund-um-die-Uhr-Versorgung
oder wenn das Krankenhaus weit
von dem Heimatort des behinder-
ten Patienten entfernt liegt.

Allerdings regelt diese Vor-
schrift, deren Umsetzung durch
die Vereinbarung von Zuschla-
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gen fir die Aufnahme von Be-
gleitpersonen nach § 17b Abs. 1
Satz 4 KHG (KHG §17b ZschlVbg)
konkretisiert wurde, nur, dass die
Leistungstrager fir eine entspre-
chend als medizinisch notwendig
bezeichnete Unterbringung 45
Euro je Tag als Ausgleich fur Un-
terkunft und Verpflegung bezah-
len werden.

Zivilrechtliche Anspriiche

Der in der gesetzlichen Kran-
kenversicherung versicherte Pa-
tient schlieBt, wenn er in ein
Krankenhaus geht, dort einen so
genannten totalen Krankenhaus-
aufnahmevertrag ab. Dieser to-
tale Krankenhausaufnahmever-
trag gilt als gemischter Vertrag,
der die Elemente des Beherber-
gungs-, Miet-, Kauf-, Werk- und
Dienstvertrages enthélt.

Aufgrund dieses Vertrages
schuldet der Krankenhaustréger
samtliche Leistungen umfassend
und erwirbt dementsprechend
einen eigenen Honoraranspruch
nach § 611 Abs. 1 BGB, der
durch die Zahlung der Fallpau-
schalenentgelte durch die Kran-
kenkasse abgegolten wird.

FiUr die hier interessierende
Frage nach der Ubernahme der
Kosten fir eine ambulante Ver-
sorgung und Pflegeassistenz er-
gibt sich aus dem zivilrechtli-
chen Vertrag zwischen Patient
und Krankenhaus nicht. Insbe-
sondere werden durch diesen
zivilrechtlichen Vertrag Nicht-
leistungen geschuldet, die nicht
Gegenstand der Beziehung zwi-
schen Krankenhaus und gesetz-
licher Krankenversicherung wer-
den.

Allerdings wére zu erwégen,
inwieweit durch Pflegefehler ver-
ursachte Beschwerden bei dem
Patienten oder der Patientin zi-
vilrechtlich im Haftungsverfahren
gegen das Krankenhaus geltend
gemacht werden kdnnen. Hier-
bei kdnnte sich allerdings, zumin-
dest in weniger schweren Féllen,
erweisen, dass eine Leistung, die
sozialversicherungsrechtlich nicht
geschuldet wird, auch keine Haf-
tungsanspriiche begriinden kann.
Diese zivilrechtliche Haftungsfra-
ge greift aber ohnedies erst im
Schadensfall, also im Nachhin-
ein. Allenfalls kdnnte sie dazu fuh-
ren, dass das Krankenhaus, um
Schadensféllen vorzubeugen, die
zu einer Haftung fihren kdnnten,
vereinzelt die zuséatzlich anfallen-
den Pflegekosten tbernimmt. Ein
Anspruch der Patienten wirde so
aber nicht erwachsen.

Gegenlber dem Krankenhaus
haben Patienten zwar einen um-
fassenden Versorgungsanspruch,
der auch die Erbringung von Kran-
kenpflege Leistungen erfasst. Da-
mit ist geregelt, dass eine Aufnah-
me im Krankenhaus nicht da-
von abhdngig gemacht werden
kann, dass ein Mensch mit Be-
hinderung seine eigenen Pfle-
gekrafte mitbringt und gegebe-
nenfalls selbst finanziert. Aller-
dings gibt es in den Vorschriften
auch keinen Anhaltspunkt da-
fur, dass das Krankenhaus sei-
nerseits verpflichtet sein kdnnte,
die Finanzierung selbst organi-
sierter Pflege, die Uber die Pflege
hinausgeht, die durch sein eige-
nes Krankenpflegepersonal ge-
leistet wird, zu Ubernehmen. Der
stotale® Versorgungsanspruch im
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Krankenhaus, der auch eine an-
gemessene Pflege beinhaltet, die
in der Regel nicht vom Kranken-
pflegepersonal geleistet werden
kann, wird im Streitfall nur sehr
schwer umzusetzen sein. Die Kii-
niken sind zwar zur Erbringung
umfassender Leistungen verpflich-
tet, gleichzeitig erhalten sie ih-
rerseits kein Geld flr die Versor-
gung von besonders pflegeab-
héngigen Person. Insbesondere
das neue DRG-Abrechnungssys-
tem erweist sich hier als proble-
matisch, weil es einen entspre-
chend hohen, nur vereinzelt vor-
kommenden individuellen Pflege-
bedarf nicht abdecken kann und
damit die Flexibilitdt, die im Ein-
zelfall eine Abrechnung der erfor-
derlichen Pflege Uber das Kran-
kenhaus ermdéglichen kdnnte, ver-
hindert.

Allerdings kann sich aus § 39
SGB V im Einzelfall, wenn anders
die erforderliche Pflege nicht zu
gewahrleisten ist, ein Anspruch
der Krankenversicherten gegen
die Krankenkasse auf Ubernahme
der Kosten eigener, selbstgestell-
ter Assistenz ergeben, soweit die-
se Aufgaben Gbernimmt, die das
Krankenhaus nicht im erforderli-
chen Umfang oder in der erfor-
derlichen Qualitat erfillen kann.

Rechtsprechung

Angesichts der erheblichen
Probleme, die es bei der der
Pflege von Menschen mit Be-
hinderungen im Krankenhaus
und deren Finanzierung gibt, fallt
auf, dass es hierzu kaum verof-
fentlichte Rechtsprechung gibt.
Das entspricht aber den Befun-
den aus dem empirischen Teil
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der Studie, die zeigen, dass nur
eine verschwindende Minderheit
von Menschen mit Behinderun-
gen zur Finanzierung ihrer selbst
organisierten Pflege rechtliche
Schritte eingeleitet haben. Dass
dieser Weg so selten beschritten
worden ist, kann damit zusam-
menhangen, dass die Rechtsla-
ge vergleichsweise eindeutig er-
scheint und deswegen ein ent-
sprechendes Verfahren mit ho-
hem Risiko belastet ist.

Umso bemerkenswerter ist,
dass in der einzigen verdffentlich-
ten Entscheidung (Sozialgericht
Mannheim, Urteil vom 27.3.2001,
Az.: S 5 KR 2468/00 in: Breith,
2000, Nr. 56, S. 289) entschieden
worden ist, dass im Rahmen der
Anwendung des § 39 Abs. 1S. 3
SGB V auch die Kosten zusatz-
licher Pflegehilfskréfte, die nicht
vom Krankenhaus gestellt wer-
den, von der Krankenkasse zu
Ubernehmen sind.

In den Verfahren ging es um
einen 1945 geborenen Klager,
der eine spinale Muskelatrophie
mit einer inkompletten Tetraple-
gie hatte, in Pflegestufe Il einge-
stuft war und zu Hause eine am-
bulante rund-um-die-Uhr-Versor-
gung erhielt. Wegen Verdacht auf
eine beginnende Lungenentziin-
dung wurde der Klager im Janu-
ar 2000 fur 10 Tage in eine Klinik
aufgenommen.

Wahrend dieser Zeit wur-
de er von seinen Pflegekraften
weiterhin betreut, worauf in Kos-
ten in Hohe von 6820 DM ent-
standen sind. Zwei Monate nach
Ende des Krankenhausaufenthal-
tes beantragte er gegeniber der
Krankenversicherung, dass sie
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diese Kosten lbernehme. Die
Krankenkasse lehnte diesen An-
trag ab, weil die Pflegekosten
bereiz mit dem Pflegesatz dem
Krankenhaus erstattet worden
seien.

Dieser Argumentation folg-
te das Sozialgericht in dem sich
anschlieBenden Verfahren nicht.
Gestiitzt auf § 39 Abs. 1 S. 3 SGB V
argumentierte das Gericht, dass
die Krankenkasse ihren Versi-
cherten wahrend der stationa-
ren Krankenhausbehandlung alle
Leistungen schulde, die im Ein-
zelfall nach Art und Schwere der
medizinischen Versorgung der
Versicherten notwendig sind, ins-
besondere auch Unterkunft und
Versorgung.

Dabei umfasst die Versorgung
auch die notwendige Grundpfle-
ge. Insofern héatte beim Klager
jede kdrperliche Verrichtung un-
terstitzt werden missen. Auch
ist es bei ihm notwendig gewe-
sen, ihn in kurzen zeitlichen Ab-
stdnden immer wieder neu zu la-
gern, um Druckstellen zu vermei-
den, wie der behandelnde Ober-
arzt ausfuhrlich dargelegt hat.

Diese notwendigen Pflege-
leistungen hatten aufgrund der
Verhaltnisse auf der Pflegestation
des Krankenhauses dem Kl&ger
nicht in der erforderlichen Haufig-
keit erbracht werden kdénnen.

Das Gericht hatte ermittelt,
dass dort tagsiber fir 52 Bet-
ten lediglich 3 bis 5 Pflegeperso-
nen anwesend waren und nachts
nur eine Pflegeperson vorhanden
gewesen sei, weshalb die erfor-
derliche Hilfeleistung nicht anna-
hernd den Bedlrfnissen des Kla-

gers hatte entsprechen kdénnen.
Dies wurde vom Oberarzt auf der
Station, der als Zeuge vor Ge-
richt auftrat, glaubwurdig bekun-
det. Die Argumentation der Kran-
kenkasse, dann hétte der Klager
in der Intensivstation versorgt
werden missen, wies das Sozi-
algericht zurtick.

Auf Intensivstationen liege der
Schwerpunkt der Versorgung auf
technischen Hilfsmitteln wie zum
Beispiel Mess-Sonden, die durch-
gangig angelegt sind und wodurch
es zu hdheren Belastungen und
groBeren Einschrénkung des Pa-
tienten komme. Deswegen wére
ein Aufenthalt auf der Intensivstati-
on bei seinem Krankheitsbild nicht
zumutbar gewesen.

Gesetzlicher Anderungs-
bedarf

Angesichts des besonderen
Pflege- bzw. Assistenzbedarfs,
den Menschen mit Behinderun-
gen auch in der Zeit eines Kran-
kenhausaufenthaltes haben und
der fehlenden rechtlichen Lésun-
gen im bestehenden Leistungs-
system, bedarf es gesetzlicher
Anderungen. Nach der hier ver-
tretenen Auffassung sollten sich
solche Anderungen an zwei Pré-
missen orientieren:

1. Bei dem besonderen Pfle-
gebedarf handelt es sich um ei-
nen behinderungsbedingten Be-
darf, der nicht durch die je-
weils akut behandlungsbedirftige
Krankheit verursacht ist;

2. Um eine qualitativ moég-
lichst hochwertige Versorgung
zu erreichen, ist es sinnvoll, dass
der oder die assistenzbedurftige
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behinderte Person auch im Kran-
kenhaus die Méglichkeit hat, sich
von den eigenen Pflegekraften
weiter versorgen zu lassen, um
die Uber das krankheitsbedingte
MaB hinausgehenden Pflege ab-
zudecken.

Der behinderungsbedingte
Pflegebedarf unterscheidet sich
namlich beispielsweise von dem
Bedarf nach Unterkunft oder Er-
nahrung, der zwar auch auBer-

halb des Krankenhauses anfillt,
der aber sehr viel einfacher vom
Krankenhaus mit seinen Mitteln
abgedeckt werden kann, als das
beim Pflegebedarf der Fall ist.

Wenn dieser behinderungs-
bedingte (Grund-)Bedarf aber
von den auch im Alltag beschéf-
tigten Pflegekraften abgedeckt
werden soll, erscheint es sach-
gerecht, dass auch die Kosten
dieser Assistenz von den bishe-

Pflegeversicherungsrecht

Grundpflege im Krankenhaus

rigen Leistungstragern Gbernom-
men werden. Es ist kein Grund
ersichtlich, warum diese nur we-
gen eines Krankenhausaufent-
haltes von ihren Leistungsver-
pflichtungen entlastet werden
sollten. Anders als sich der Ge-
setzgeber bei Abfassung der ent-
sprechenden Leistungsvorschrif-
ten gedacht haben mag, steht
in diesem Zusammenhang auch
nicht die Gefahr einer Doppel-
oder Uberversorgung.

Im Pflegeversicherungsrecht, das durch das SGB Xl geregelt wird, ist in erster Linie die
Vorschrift des § 34 Abs. 2 SGB Xl zu verdandern. Dort muss es kiinftig heiBBen:

»Der Anspruch auf Leistun-
gen bei hduslicher Pflege ruht
dartber hinaus, soweit im Rah-
men des Anspruchs auf hdus-
liche Krankenpflege (§ 37 des
FUnften Buches) auch Anspruch
auf Grundpflege und hauswirt-
schaftliche Versorgung besteht
und soweit im Rahmen eines
Aufenthalts in einer stationa-
ren Einrichtung nach § 71 Abs.
4 keine Uber die Krankenpflege
hinausgehende behinderungsbe-
dingte Pflegesachleistung erfor-
derlich ist. Pflegegeld nach § 37
oder anteiliges Pflegegeld nach
§ 38 ist auf jeden Fall in den ers-
ten vier Wochen einer vollstatio-
naren Krankenhausbehandlung
oder einer stationdren Leistung
zur medizinischen Rehabilitati-
on weiter zu zahlen. Soweit der
Leistungsberechtigte auch in ei-
ner stationdren Einrichtung Pfle-
ge durch seine Pflegekrafte er-
halt, ist eine Begrenzung des Be-
zugs von Pflegegeld bzw. anteili-

gem Pflegegeld auf vier Wochen
nicht geboten.*

Durch den so formulierten §
34 Abs. 2 SGB Xl ware klarge-
stellt, dass fiir den Fall, dass Uber
die Krankenpflege hinausgehen-
de behinderungsbedingte Pflege-
sachleistungen erforderlich sind,
der Anspruch gegentiber der Pfle-
geversicherung nicht ruht. AuBer-
dem ware geklart, dass bei Pflege-
leistungen, die durch Pflegekraf-
te erbracht werden, die Uber das
Pflegegeld finanziert werden, eine
Begrenzung auf 4 Wochen nicht
geboten ist, wenn Pflege tatsich-
lich Uber einen langeren Zeitraum
im Krankenhaus geleistet wird.

Ergdnzend ware auch § 36
Abs. 1 SGB Xl neu zu fassen. Die
Vorschrift kénnte folgenden Wort-
laut haben:

~Pflegebedlrftige haben bei
hauslicher Pflege Anspruch auf
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und  hauswirt-
schaftliche Versorgung als
Sachleistung (hausliche Pfle-
gehilfe). Leistungen der haus-
lichen Pflege sind auch zulé&s-
sig, wenn Pflegebedurftige nicht
in ihrem eigenen Haushalt ge-
pflegt werden; das gilt auch fir
die Dauer des Aufenthalts in ei-
ner Einrichtung im Sinne des §
71 Abs. 4, soweit dort der be-
sondere behinderungsbedingte
Pflegebedarf nicht abgedeckt
wird. Hausliche Pflegehilfe wird
durch geeignete Pflegekréfte er-
bracht, die entweder von der
Pflegekasse oder bei ambulan-
ten Pflegeeinrichtungen, mit de-
nen die Pflegekasse einen Ver-
sorgungsvertrag abgeschlos-
sen hat, angestellt sind. Auch
durch Einzelpersonen, mit de-
nen die Pflegekasse einen Ver-
trag nach § 77 Abs. 1 abge-
schlossen hat, kann h&ausliche
Pflegehilfe als Sachleistung er-
bracht werden.*

Grundpflege




Grundpflege im Krankenhaus

Sozialhilferecht

ho ==

Im Sozialhilferecht ware in erster Linie § 63 SGB Xll zu verdndern. Die Vorschrift miisste
folgenden Wortlaut bekommen:

»Reichtim Fall des § 61 Abs. 1
hausliche Pflege aus, soll der Tra-
ger der Sozialhilfe darauf hinwir-
ken, dass die Pflege einschlieB3-
lich der hauswirtschaftlichen Ver-
sorgung durch Personen, die
dem Pflegebedirftigen nahe ste-
hen, oder als Nachbarschaftshilfe
Ubernommen wird. Das Nahere re-

geln die §§ 64 bis 66. In einer sta-
tiondren oder teilstationédren Ein-
richtung erhalten Pflegebedurftige
keine Leistungen zur hauslichen
Pflege, es sei denn es handelt sich
hier um eine Einrichtung nach § 71
Abs. 4 SGB Xl und es wird dort
die erforderliche behinderungsbe-
dingte Pflege nicht geleistet.”

Krankenversicherungsrecht

Die Vorschrift mit diesem
Wortlaut wirde klarstellen, dass
ein Anspruch behinderter Men-
schen auf Fortgewdhrung von
Assistenzleistungen im Kranken-
haus besteht, wenn dort flr ihre
Pflege nicht im erforderlichen
Umfang gesorgt wird.

Im Krankenversicherungsrecht miisste zur Klarung der hier aufgeworfenen Fragen § 39
SGB V geiindert werden. Ziel dieser Anderung wiére einerseits eine Klarstellung der recht-
lichen Lage und andererseits eine Hervorhebung des Wunsch- und Wahirechts in Bezug
auf die Erbringung der besonderen Pflegeassistenzleistungen.

»(1) Die Krankenhausbe-
handlung wird vollstationar, teil-
stationdr, vor- und nachstatio-
nar (§ 115a) sowie ambulant (§
115b) erbracht. Versicherte ha-
ben Anspruch auf vollstationa-
re Behandlung in einem zuge-
lassenen Krankenhaus (§ 108),
wenn die Aufnahme nach Pri-
fung durch das Krankenhaus er-
forderlich ist, weil das Behand-
lungsziel nicht durch teilstati-
ondre, vor- und nachstationa-
re oder ambulante Behandlung
einschlieBlich hauslicher Kran-
kenpflege erreicht werden kann.
Die Krankenhausbehandlung um-
fasst im Rahmen des Versor-
gungsauftrags des Krankenhau-
ses alle Leistungen, die im Ein-
zelfall nach Art und Schwere der
Krankheit fir die medizinische
Versorgung der Versicherten im

Krankenhaus notwendig sind,
insbesondere &rztliche Behand-
lung (§ 28 Abs. 1), Krankenpfle-
ge, Versorgung mit Arznei-, Heil-
und Hilfsmitteln, Unterkunft und
Verpflegung; die akutstationa-
re Behandlung umfasst auch die
im Einzelfall erforderlichen und
zum frihestmdglichen Zeitpunkt
einsetzenden Leistungen zur
Frihrehabilitation. Die behinde-
rungsbedingte Pflege soll, wenn
der Versicherte dies winscht,
von den selbsteingestellten Pfle-
gekraften gewahrleistet wer-
den, deren Kosten dann auch
vom bisherigen Leistungstrager
Ubernommen werden. Zusatzli-
che angemessene Kosten die-
ser Pflege, die durch die Kran-
kenhausbehandlung verursacht
sind, werden vom Krankenhaus
erbracht.”

Die Vorschrift stellt klar,
dass den Versicherten hinsicht-
lich ihrer Pflege ein Wunsch- und
Wahlrecht zusteht.

Das ist angesichts der er-
heblichen Eingriffsintensitat und
Abhéngigkeit der Betroffenen
von ihrer Persdnlichen Assistenz,
deren Leistung ihren personli-
chen Entfaltungsspielraum zu er-
heblichen Teilen bestimmt, sach-
gerecht.

Es ist auch sachgerecht, wenn
die bisherigen Leistungstrager die
Kosten dieser fortgesetzten Per-
sOnlichen Assistenz finanzieren
und das Krankenhaus nur die un-
mittelbar durch die Krankenhaus-
behandlung verursachten zusatz-
lichen Kosten (Unterbringung etc.)
Ubernehmen muss.
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Dr. Oliver Tolmein
geb. 1961 in K&In

Rechtsanwalt (Fachgebiete unter
anderem Behindertenrecht, Anti-Dis-
kriminierungsrecht) in Hamburg. Als
Lehrbeauftragter fur Sozial- und Be-
hindertenrecht an der Universitat LU-
neburg setzt er sich mit den neuesten
Entwicklungen auf diesen Rechtsge-
bieten kritisch auseinander.

Veroéffentlichungen:

regelmaBig Aufsdtze und Arti-
kel zu aktuellen rechtlichen Fragen in
Fachzeitschriften und in den Medien,
vor allem im WDR, dem Deutschland-
funk und der F.A.Z. AuBerdem ist er
Autor mehrerer Blicher und hat einige
Dokumentarfilme gedreht.
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Erfahrungsberichte

An dieser Stelle berichten assistenznehmende Menschen von ihren Krankenhaus-Er-
fahrungen. Diese Menschen versicherten uns die Richtigkeit der Wiedergabe und haften
auch selbst dafiir. Wir sind natiirlich bestrebt, dass Menschen mit ihrem Namen zu ihren
Berichten stehen. In der heutigen Zeit, in der bereits Personalleiter in Google nach den Na-
men ihrer Bewerberinnen suchen, ist das jedoch nicht mehr so einfach. Bei den Verfasse-
rinnen der anonymisierten Berichte handelt es sich jedoch immer um Menschen, die uns

bekannt sind.

Ich muss ins Krankenhaus ...
und nun? Diese Frage beschaf-
tigte mich 32 Jahre lang uber-
haupt nicht, und das, obwohl ich
wegen meiner Behinderung rund
um die Uhr auf Assistenz ange-
wiesen bin, die ich selbst orga-
nisiere. Zwar gab es durchaus
Situationen, in denen auch ein
Krankenhausaufenthalt zur Dis-
kussion stand. Aber bis dato
konnte ich einen solchen immer
zum Beispiel zugunsten einer
ambulanten Operation abwen-
den. Und plétzlich stand mein
ganzes Leben auf dem Kopf.

Im Herbst 2005 wurde bei
mir ein Karzinom am rechten Au-
genlid diagnostiziert, welches die
Ursache flr eine bereits seit Mo-
naten vorliegende Ro&tung des
Auges war. Der erste Versuch,
das Karzinom vollstandig in ei-
nem ambulanten operativen Ein-
griff zu entfernen, scheiterte. So
blieb das Auge zunachst nur un-
ter Beobachtung, nicht zuletzt,
weil mir versichert wurde, dass
dieser Typ von Karzinom nicht
metastasiert. Allerdings breitete
sich das Karzinom im Lidbereich
wieder aus. Im FrUhjahr 2006
wurde mir daher erneut eine am-
bulante Operation mit anschlie-

Bender Bestrahlung (Radio-The-
rapie) des Lidbereichs empfoh-
len. Zur Bestrahlung kam es je-
doch nicht mehr, daich zunéchst
selbst an meiner rechten Wan-
ge einen ,Knoten“ tasten konn-
te, der sich spater zu meinem
Entsetzen als Metastase des be-
sagten Karzinoms herausstellte.
Aus medizinischer Sicht war klar,
dass primér die Metastase in ei-
ner stationdren Operation bald-
mdglichst zu entfernen war und
anschlieBend eine kombinierte
Radio-Chemo-Therapie gegebe-
nenfalls auch stationar erfolgen
musste.

Ich muss ins Krankenhaus ...
und nun? Fir mich stand seit je-
her fest, dass ich mich niemals
in ein Krankenhaus als Patient
aufnehmen lassen wirde, wenn
nicht Tag und Nacht einer mei-
ner Assistenten anwesend waére.
Hinter diesem Entschluss stand
zum einen die Uberzeugung,
dass auch noch so gut ausgebil-
detes Krankenhauspersonal mei-
ne seit vielen Jahren bei mir ta-
tigen Assistenten nicht ersetzen
kdénnte. Zum anderen ist die Vor-
stellung, sich vollstandig frem-
den Menschen auszuliefern, kein
angenehmer Gedanke. Als Pati-
ent habe ich dann nicht mehr die
Mdglichkeit eine Therapie abzu-
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Elke Bartz

brechen oder aus welchen Grin-
den auch immer zu sagen: Nein
ich will nicht mehr. Ich gehe auf
der Stelle nach Hause. Doch wie
wiirden die behandelnden Arzte
auf meine Forderung reagieren?

Die Diagnose als solche
machte mir genligend zu schaf-
fen; und dennoch mdusste ich
auch die Energie aufbringen um
mich gegen Arzte durchzuset-
zen, die durchaus schlagkraftige
Argumente gegen meinen stan-
digen Begleiter haben wirden:
~Wir kdnnen lhnen kein weiteres
Bett zur Verfligung stellen, wel-
ches andere Patienten dringend
bendtigen®, oder ,Wer tragt die
Kosten hierfir? Unser Budget
gibt das nicht her.” Doch weit
gefehlt. Mein VorstoB, dass ich
nur stationar aufgenommen wer-
den konnte, wenn auch meine
Assistenten ein Bett bekommen,
wurde zu meiner groBen Uberra-
schung mit einem ,das ist kein
Problem*® quittiert. Ein kurzer An-
ruf bei der Bettenérztin und alles
war geklart. Ich kann nur speku-
lieren, warum das vermeintlich
Unmdgliche doch so einfach zu
erreichen war. Vielleicht war es
die Entschlossenheit, mir der ich
mein Anliegen vorgetragen habe;
vielleicht lag es an der Planbar-
keit der Operation; vielleicht war
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es nur Mitleid wegen der Diag-
nose oder gab es einen ande-
ren Grund? Am wahrscheinlichs-
ten erscheint mir, dass alle Be-
teiligten meine Assistenten und
mich bei den diversen Vorun-
tersuchungen erleben konnten,
wie selbstverstandlich und oft-
mals wortlos samtliche Hilfe-
stellungen vonstatten gingen.
Ich denke, da wurde manch ei-
nem klar, dass das Pflegeperso-
nal Uberhaupt nicht die Zeit ha-
ben kann, um mir und meinen
Bedurfnissen gerecht zu werden.
SchlieBlich nahm das Kranken-
haus auch noch Kontakt mit mei-
nem Hausarzt auf, um ihm mitzu-
teilen, dass ich bitte mit Beglei-
tung kommen solle.

Im Juli wurde ich samt wech-
selnden Assistenten stationéar
aufgenommen. Wir bekamen ein
Doppelzimmer. Dieses war zwar
nicht wirklich rollstuhlgerecht
(Dusche nicht befahrbar, WC
sehr beengt); aber wir kamen da-
mit zurecht. Am Tag vor der Ope-
ration konnte ich wider jeglicher
versicherungstechnischer  Be-
stimmung nochmals nach Hause
und ein ausgedehntes Bad neh-
men. Ich solle einfach mal sehr
lange rauchen gehen. Prima,
Problem geldst. Alles, was die
Grundpflege betraf, erledigten
meine Assistenten. Sie beglei-
teten mich zum Roéntgen, zum
Kernspin usw. und transferierten
mich, wenn nétig, vom Rollstuhl
auf die Untersuchungstische und
zurick. Niemand vom Kranken-
hauspersonal hat sich durch die
Gegenwart meiner Assistenten
gestort geflhlt oder gar als tber-
flissig empfunden. Im Gegen-
teil: Dort, wo Hilfe notwendig war
(z.B. ploétzliches Bluten der OP-
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Wunde), stand immer jemand
zur Verfigung; und das war so-
wohl fiir mich als auch flr meine
Assistenten wichtig. Nach acht
Tagen wurde ich wieder entlas-
sen mit der Gewissheit, was ein-
mal funktionierte, klappt auch ein
zweites Mal.

Wie ging es weiter? Noch
stand die Radio-Chemo-Thera-
pie auf dem Programm, die in
einer anderen Kilinik stattfinden
musste. Auch hierbei waren sta-
tionare Aufenthalte wahrend der
Chemo-Therapie geplant. Also
musste ich erneut einen VorstoB
wagen. Wieder mit dem gleichen
Ergebnis. Waren meine Sor-
gen womdglich unbegrindet?
Ich denke nicht. Wahrscheinlich
hatte ich nur Glick und bin an
die richtigen Menschen geraten.
Letztendlich kamen wir jedoch
ohne weitere stationdre Kran-
kenhausaufenthalte aus, so wie
ich es 32 Jahre lang zuvor ge-
wohnt war.

Inzwischen ist alles Uber-
standen, soweit man das bei ei-
ner Krebserkrankung uberhaupt
sagen kann. Wenn innerhalb von
funf Jahren nichts mehr auftritt,
so gelte ich als geheilt. Geheilt
von meiner Krankenhaus-Phobie
bin ich bereits jetzt.

Das Ganze konnte Ubrigens
nur funktionieren, ohne mich in
den finanziellen Ruin zu treiben,
weil meine Leistungstrager be-
reit waren, meine Assistenzkos-
ten auch wahrend des Kranken-
hausaufenthaltes weiter zu be-
zahlen.

Warum schreibe ich ano-
nym?

Warum nenne ich nicht die
Krankenh&user, die sich so posi-
tiv hervorgetan haben? Ganz ein-
fach, weil ich befurchte, dass ir-
gendjemand bei Google meinen
Namen eingibt und durch diesen
Bericht erfahrt, dass ich zumin-
dest einmal an Krebs erkrankt
war. Wenn sich z.B. ein Unter-
nehmen diese Mihe macht, bei
dem ich mich gerade beworben
habe, so werde ich wohl mei-
ne Bewerbungsunterlagen so-
fort wieder zurlickgeschickt be-
kommen. Sollte sich ein Leser flr
Details oder die genannten Kran-
kenhauser interessieren, so kann
ForseA jederzeit einen Kontakt
herstellen.

Ein positives Beispiel

Zu meiner Person: Ich bin 30
Jahre alt und habe seit meiner
Geburt eine progressive Mus-
keldystrophie vom Becken-Glie-
der-Gurteltyp. Ich habe eine 24-
Stunden-Assistenz, die ich Uber
das Arbeitgebermodell organi-
siere.

Ich lag schon zwei Tage
krank zuhause im Bett, mit Fie-
ber, Kopfschmerzen und ziem-
lich stark verschleimt. Meine
Krankengymnastin war bei mir
und hat mit mir abgehustet; aber
der Schleim nahm kein Ende. Als
meine Arztin kam und mich ab-
hdrte, meinte sie gleich, es ware
besser, wenn sie mich in die Tho-
raxklinik einweisen wuirde. Erst-
mal war ich geschockt. Meine
Krankengymnastin hat mir gut
zugeredet und ich willigte ein. 30
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Minuten spater war der Kranken-
wagen auch schon da.

Die Aufnahme verlief pro-
blemlos. Fur das Pflegepersonal
und die Dienst habende Arztin
stand es auBer Frage, dass mei-
ne Assistentin bei mir bleibt. Mei-
ner Assistentin wurde ein Bett ins
Zimmer gestellt; Bettwasche und
die Mahlzeiten waren kein The-
ma.

Am nachsten Tag, es war
Samstag, kam der Oberarzt zu
mir. Mein groBer Vorteil war es,
dass ich schon jahrelang ambu-
lant bei ihm in Behandlung bin,
zwecks Uberprifung der Lun-
genfunktion.

Die Finanzierung meiner As-
sistenten kam gleich zur Spra-
che. Ich habe eine Kostenauf-
stellung gemacht und ihm meine
Sachbearbeiterin vom Sozialamt
genannt. Er meinte, er setzt sich
gleich am Montag mit ihr in Ver-
bindung. Erstmal sollte ich mir
keine Sorgen machen.

Am Montag war dann der
entscheidende Tag. Erst einmal
groBe Visite und sadmtliche Un-
tersuchungen, die eine Thorax-
klinik zu bieten hat: Bronchos-
kopie, intravendser Zugang flr
Antibiotika, Echokardiogramm,
Lungenrdéntgen. Ich war fix und
fertig. Ich kann alle beruhigen,
die Angst vor einer Bronchosko-
pie haben. Ich wurde zum einen
ortlich betaubt: Zunge, Nase und
Rachen und eine Betaubungs-
spritze in den Bauch. Es tat nicht
weh.

Die erlosende Nachricht
kam von meinem Arzt. Er hat-

te mit meiner Sachbearbeiterin
vom Sozialamt gesprochen. Sie
wlrde ganz normal weiterleisten
und das Budget, das ich erhalte,
nicht kiirzen. Eine groBe Last fiel
mir vom Herzen.

Das Pflegepersonal im Kran-
kenhaus war selbst durch Krank-
heitsausfélle unterbesetzt und
daher froh, dass ich von mei-
nen Assistenten gepflegt wur-
de und dass auch immer jemand
fir mich da war und mir beim In-
halieren und Abhusten zur Sei-
te stand. Ich hatte ein Abhustge-
rat namens ,,Caught Assist“, das
mir Luft in die Lunge gepumpt
und wieder durch Unterdruck
heraus gesogen hat. Auf mei-
nen Wunsch wurden meine As-
sistenten vom Krankenhausper-
sonal mit diesem Gerét vertraut
gemacht.

Ohne dieses Hilfsmittel und
die standige Prasenz meiner As-
sistenten ware ich gar nicht zu-
recht gekommen. Dadurch, dass
ich sehr stark verschleimt war,
konnte ich oft nicht sprechen,
weil ich nur gehustet habe um
Luft zu bekommen. Das war an-
fangs wiederum schwierig flr
meine Assistenten, da sie es ge-
wohnt sind, von mir Anweisun-
gen zu erhalten. Es ging den-
noch, da wir uns geeinigt haben,
dass sie mich, wenn ich nicht
sprechen kann, gewisse Dinge
abfragen wie ,trinken, inhalie-
ren, abhusten, lagern® und ich
nur an entsprechender Stelle ni-
cken brauche. Ich méchte mich
an dieser Stelle bei meinen As-
sistenten bedanken, die alles ge-
geben und ihre Bedurfnisse vollig
zurlickgestellt haben, um mir zu
helfen den Tag und die Nacht zu
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Uberstehen. Insgesamt war ich
zehn Tage im Krankenhaus.

Das Schreckgespenst Kran-
kenhaus hat sich bei mir ver-
flichtigt nach diesem - trotz
schwerer Krankheit - positiven
Erlebnis.

Mein Name ist Edelgard
Eichhorn. Ich bin 46 Jahre alt und
lebe mit meinem Mann in Stein-
heim, Kreis HOxter. Ich habe von
Geburt an eine koérperliche Be-
hinderung, die auch als Con-
tergan-Schadigung bekannt ist.
Aufgrund dieser Behinderung
bendtige ich bei manchen alltag-
lichen Verrichtungen Hilfe, z. B.
beim Waschen, An- und Ausklei-
den, Toilettengang usw.

Ich habe von 1979 bis 1996
als Elektromontiererin bei der
Firma INTEG in Bad Driburg ge-
arbeitet. Aufgrund weiterer ge-
sundheitlicher  Beeintrachtigen
habe ich im Jahr 1994 eine Er-
werbsunfahigkeitsrente  bean-
tragt. Seit Méarz 1996 erhalte ich
eine EU-Rente.

Seit ca. 6 Jahren betreue
ich meine mittlerweile 77 und
81 Jahre alten demenzerkrank-
ten Eltern sowohl als gesetzli-
che Betreuerin als auch im pfle-
gerischen Bereich. Im Zuge die-
ser Betreuung muss ich mich
des Ofteren mit Behérden, Am-
tern und Krankenkassen ausein-
andersetzen. Auch fir die Durch-
setzung meiner eigenen Anspri-
che gegenlber Kranken-, Pfle-
gekasse sowie Behdrden muss
ich fast immer kdmpfen. Dieser
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Zustand belastet mich sowohl
kérperlich als auch seelisch. Als
Folge dieser Belastung bekam
ich im Mai 2005 einen Tinnitus.
Nachdem alle klassischen Thera-
pien nicht angeschlagen haben,
hat mir mein behandelnder Arzt
Dr. Beckmann zu einer Kur in der
Tinnitus-Klinik Bad Arolsen gera-
ten. Wir haben gemeinsam einen
Antrag bei der zustandigen Kran-
kenkasse gestellt, der Anfang
des Jahres 2006 bewilligt wurde.
Dr. Beckmann hat sich im Vorfeld
mit der Klinik in Verbindung ge-
setzt und diese Uber meinen Hilf-
ebedarf informiert. Am 03. Mai
2006 habe ich die Kur in der Kili-
nik Bad Arolsen angetreten.

Nach drei Tagen bat mich die
Oberérztin Frau Dr. Méartner zu
einem Gesprach. In diesem Ge-
sprach teilte mir Frau Dr. Martner
mit, dass ich die Kur nur fortset-
zen kann, wenn ich innerhalb von
24 Stunden eine Begleitperson
fir den weiteren Aufenthalt in der
Klinik zur Verfiigung habe. Da ich
weder innerhalb von 24 Stunden
noch zu einem spateren Zeit-
punkt eine Begleitperson finden
konnte, musste ich meinen Ku-
raufenthalt abbrechen.

In meiner Verzweiflung habe
ich an die Beratungsstelle der Le-
benshilfe Detmold gewand. Dort
wurde mir die Adresse eines am-
bulanten Hilfs- und Pflegedienstes
genannt, der bereit war, den gréB-
ten Teil der von mir bendétigten Hil-
feleistungen zu Ubernehmen. Die
Kosten wéren von der AOK Hoxter
in Form von Verhinderungspflege
Ubernommen worden.

Ich habe daraufhin Frau Dr.
Martner Uber diese Moglichkeit
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informiert. Nach Beratung mit
der Klinikleitung wurde mir einen
Tag spater mitgeteilt, dass ich
nur mit einer ,,Rund-um-die Uhr-
Betreuung“ durch einen Dienst
oder eine Begleitperson meine
Kur in der Klinik fortsetzen kann.

Die einzig mdgliche Be-
gleitperson ist mein Ehemann.
Da sich mein Mann zurzeit ei-
ner Schmerztherapie unterzieht,
kann er mich unter keinen Um-
stdnden begleiten. Da ich durch
den Kuraufenthalt auch bzw. vor
allem Abstand von meinem All-
tag bekommen méchte, wére die
Begleitung durch meinen Mann,
meiner Meinung nach, auch
nicht sinnvoll, da wir seit 10 Jah-
ren 24 Stunden am Tag zusam-
men verbringen.

Aufgrund dieser Entwicklung
konnte ich die von mir dringend
bendtigte Kur nicht antreten. Die
Art und Weise, wie mich die Kli-
nik in Bad Arolsen in Person von
Frau Dr. Martner behandelt hat,
hat mich sehr verletzt. Es ist un-
gerecht, dass Menschen mit ei-
ner korperlichen Behinderung
und mit einem nur geringen Hilf-
ebedarf nicht in einer psychoso-
matischen Klinik aufgenommen
werden.

Ein Reha-Aufenthalt ir-
gendwo im hochzivilisierten
Deutschland anno 2006.

Oder

Wie eine Kur nicht sein
sollte.

Bevor ich mit dem eigent-
lichen Bericht beginne, mdch-

te ich kurz erlautern, warum ich
den Namen des Ortes oder der
Kurklinik verschweige. Was ich
erlebt habe, ist anderen behin-
derten Menschen in anderen Or-
ten und in anderen Rehakliniken
oder Erholungszentren in &hn-
licher Weise auch widerfahren.
Um einige Missstinde zu ver-
deutlichen, werde ich auch Din-
ge beschreiben missen, Uber die
in unseren Breiten normaler Wei-
se nicht gesprochen wird (Toilet-
tengénge). Ich bitte dafiir den Le-
ser um Verstandnis. Bemerkens-
wert ist auch die Tatsache, dass
sich meine Geschichte in einem
besonders rollstuhlfreundlichen
Ort und in einem angeblich be-
hindertenfreundlichen Haus ab-
spielte, und nicht etwa in einem
Nobelhotel eines vornehmen Ba-
deortes.

Das beweist wieder einmal,
dass es nicht ausreicht, die bau-
lichen Barrieren (Treppen, Stra-
Benilbergédnge, Tirbreiten) zu
beseitigen. Es missen auch die
vielen, verschiedenen Barrieren
(z. B. Vorurteile) in den Kopfen
unserer nichtbehinderten Mit-
menschen weggerdumt werden.
Dazu soll dieser Bericht ein klein
wenig beitragen.

Auch am 12.01.2006, einem
Donnerstag, wachte ich sehr friih
auf. Und wie fast immer in den
letzten Wochen und Monaten
fihlte ich mich kaputt und mude.
Es war aber auch eine harte Zeit
gewesen. Na ja, heute durfte ich
endlich zur langersehnten Kur
fahren. Endlich nur noch flr mei-
nen Koérper und flr meine Seele
was tun und ansonsten nur aus-
spannen und faulenzen. Bis 10
Uhr hatte ich noch Zeit, den letz-
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ten Kleinkram einzupacken und
mich von meinen beiden Stu-
bentigern zu verabschieden. Sie
wirden in den nachsten drei Wo-
chen von zwei lieben Freundin-
nen gepflegt werden, dafir hat-
te ich gesorgt. Es klingelte. Mein
Taxi war da. Ich rollte ins Auto,
mein Rollstuhl wurde festge-
schnallt, meine ganzen Habselig-
keiten verstaute der Fahrer auch
noch zwischen die Autositze und
die Fahrt konnte losgehen.

Unterwegs schoss mir so
mancher Gedanke durch den
Kopf. Wird diesmal alles glatt ge-
hen? Welche Panne oder welche
Uberraschung wiirde es dies-
mal geben? Mit was fir Vorurtei-
len wirde ich kdmpfen missen?
Aber auch eine leise Freude Uber
die endlich mdgliche Erholung
machte sich allm&hlich breit.

Nach etwa zwei Stunden
Fahrt waren wir da. Die Klinik war
mir von friiheren Aufenthalten
bekannt. Ich fuhr gleich mit mei-
nem E-Rolli zum Empfang, um
mir den Zimmerschlissel abzu-
holen. Die Zimmernummer be-
gann mit einer 5. Nanu, dachte
ich, Station 5? Also gut, dann ab
in die 5. Unter den beiden Stati-
onsschwestern, die mich in Emp-
fang nahmen, begann ein groB3es
Gezeter. Das Ende vom Lied, ich
war in einer Station ohne pflege-
rische Betreuung gelandet. Aber
die Abteilung Neurologie stimm-
te wohl. Ich muss nur eine oder
zwei Etagen hoher zur Station
6 oder 7 wandern. ,Wir mis-
sen nur schauen, wo ein Zimmer
frei ist,” hieB es. Hat meine Kran-
kenkasse wirklich vergessen mit-
zuteilen, dass ich Pflegestufe
3 habe, dachte ich. Nach einer

Stunde war dann klar, ich musste
auf Station 6. Ich wurde in mein
neues Zimmer gebracht und be-
kam dort eine Weile spater mein
Mittagessen serviert.

Nach einer oder auch zwei
weiteren Stunden kam endlich
die Stationsarztin Frau F., na-
tdrlich ohne anzuklopfen, zur Tlr
hereingeschneit. Ich erschrak
machtig. Es begann die Ubli-
che ,Aufnahmeuntersuchung,,.
Die Dame stellte immer wieder
die gleichen Fragen, wohl in der
Hoffnung, dass ich mich bei der
Beantwortung irgendwann ein-
mal verheddern wirde. Aber ich
tat ihr den Gefallen nicht. Als
dann noch die Frage kam, ,kdn-
nen Sie Uberhaupt lesen und
schreiben?“, platzte mir innerlich
der Kragen. Am Schluss des glo-
reichen Interviews fragte ich die
Arztin, ob ich denn die Mahlzei-
ten mit den anderen Patienten
im groBen Speisesaal einnehmen
kann, sagte sie ,nein, wir haben
jetzt einen netten kleinen Saal
auf Station 7, wo Sie auch Hil-
fe bekommen kénnen.”“ Hilfe be-
kommen schén und gut, dachte
ich. Aber erstens kann ich ent-
sprechend vorbereitete Speisen
alleine essen und zwar sauber,
und zweitens roch das sehr nach
Diskriminierung von Schwerbe-
hinderten.

Der Kilinikleitung war wohl
immer noch im Bewusstsein,
dass sich Anfang der 80iger
Jahre ein Kurgast Uber den An-
blick von Schwerbehinderten be-
schwert hat. Auch wenn sich ver-
einzelt solche Vorféalle wiederho-
len, ist das kein Grund, Schwer-
behinderte zu isolieren. Ich woll-
te und konnte eine Abschiebung
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in das Speisezimmer der 7. Sta-
tion nicht tatenlos hinnehmen.
Die ersten zwei Tage musste
ich mich allerdings fligen, wenn
auch nicht ohne Protest.

Wéhrend der ,Pflege” beim
Zubettgehen und Aufstehen am
nachsten Morgen musste ich
feststellen, dass keine verninfti-
gen Hilfsmittel vorhanden waren.
Es gab fur schatzungsweise etwa
50 schwerstbehinderte Patienten
im ganzen Haus nur einen ein-
zigen Lifter. Und die Duschroll-
stihle erinnerten an die starren
und harten Holzstlhle aus dem
19. Jahrhundert. Nur waren sie
aus Plastik und weiBlackiert.

Ich Uberlegte mir also, wie
ich vorgehen wollte, um mei-
ne Situation zu verbessern. Am
néchsten Morgen nahm ich Kon-
takt zur Patientenverwaltung auf.
Dort sagte man mir, flr Probleme
in der Pflege sei die Pflegedienst-
leitung zusténdig. Ich fuhr gleich
zur besagten Stelle hin und be-
richtete der Dame von meinen
Erlebnissen des Vortages. ,Na-
tarlich haben Sie das Recht, gut
gepflegt zu werden,” sagte sie.
Oh, wie gnéadig, dachte ich. ,,Da-
flr missen Sie aber vielleicht am
Montag in die Station 7 ziehen.”
Ist das vielleicht die geschlosse-
ne Abteilung fir Verrickte, Gber-
legte ich. ,Und einen Lifter ha-
ben wir auch,“ meinte die Pfle-
gedienstleiterin. Den aber habe
ich nie gesehen, weil er auf ei-
ner anderen Station dringender
gebraucht wurde. Statt dessen
musste ich von zwei Pflegekréaf-
ten ruckartig mehrmals am Tag
zwischen Bett und Rollstuhl hin
und her gehoben werden, wo-
bei ich so manches Mal meine
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gebrochenen Rippen doppelt zu
splren bekam.

Nun ja, kurz und gut. Eine
»Geschlossene” gab es nicht. Die
Station 7 fur schwerste Pflegefal-
le blieb mir erspart. Ich musste
auch nicht im kleinen, abgelege-
nen und von den anderen nicht-
behinderten Kurgasten isolierten
Speisezimmer bleiben, nachdem
ich mehrfach bewiesen hatte,
dass ich sauber und ordentlich
mit Essbesteck umgehen kann.
Nur blieb ich die meiste Zeit al-
lein am Tisch sitzen. Schade; ich
hatte mich schon gerne mit mei-
nem Tischnachbarn unterhalten.

Noch eine kleine Episode
zum Schmunzeln oder Heulen.
Meine Handykarte war aufge-
braucht und ich bendtigte eine
neue. Ich wollte mir eine kaufen,
hatte aber bei meiner ersten Aus-
fahrt in den Ort keinen Handyla-
den gefunden.

Irgendwann traf ich einen
Zivi im Aufzug. Ich fragte ihn, wo
ich in der Nahe der Klinik einen
entsprechenden Laden finden
kdénnte. Er meinte: ,Das kann
ich lhnen nicht sagen, Sie dir-
fen ja auch nicht rausfahren. Sie
kénnen aber jemanden beauf-
tragen, lhnen eine Karte zu ho-
len.“ Ich sagte nur: ,Na ja, mal
sehen,” und dachte, hast du eine
Ahnung, was ich kann oder darf,
du Depp.

Wenn allerdings einer der
Arzte mir Ausfahrverbot erteilt
hatte, dann wére ich nach spa-
testens zwei Tagen abgereist.
Ich hatte die Kur abgebrochen
und wahrscheinlich die Klinik we-
gen Freiheitsberaubung verklagt.
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Weil ich aber rechtzeitig zu den
Psychologen Kontakt aufnahm,
hat sich das keiner getraut.

Trotzdem war und blieb das
Verhalten der Pflegekrafte und
einiger Therapeuten nach mei-
nem Empfinden héchst merkwr-
dig. Wie soll ich es zum Beispiel
verstehen, wenn eine Ergothera-
peutin in der ersten Sitzung einen
sldiotentest” veranstaltet, anstatt
sich gleich um meine verkrampf-
ten Arme zu kimmern? Auch
in der Krankengymnastik wur-
de sehr viel Zeit mit Dokumen-
tation verbraten. Aber das wird
wohl heutzutage von den Kos-
tentrdgern so verlangt. Ich fin-
de es nur schade, weil drei Wo-
chen wirklich sehr knapp bemes-
sen sind. Die Pflegekréfte hatten
alle die ,professionelle Kranken-
pflege“ perfekt drauf. Diese Art
von Pflege aber behagte mir gar
nicht, weil sie mich noch hilfloser
machte, als ich eigentlich bin.

Auch ein behinderter, alter
und kranker Mensch hat eine In-
timsphéare. Diese Tatsache wur-
de oft im Eifer des Gefechtes
vergessen. So z. B. blieb manch-
mal selbst wahrend eines Toilet-
tenganges die Zimmertlr offen,
oder es wurde mir beim Wasser-
lassen ,zugeschaut“, das heiBt,
die Krankenschwester blieb ein-
fach vor mir stehen. Ich hét-
te sie auch fortschicken kon-
nen. Das aber konnte u. U. be-
deuten, dass die Gnadigste erst
nach einer halben Stunde oder
noch spéater wiederkommt. Ein-
mal mussten sich auch die Be-
dirfnisse meines Korpers nach
den Wiinschen des Pflegeperso-
nals richten. Stuhlgang nach 21
Uhr war nicht erlaubt. Da war es

schlicht und ergreifend Zeit, ins
Bett zu gehen. Dieser Umgang
mit pflegebedirftigen Menschen
wird wohl vermutlich in vielen
Pflegeeinrichtungen oder auch
Krankenhdusern gang und gabe
sein, furchte ich. Er wird dadurch
aber nicht richtiger. Eine solche
Vorgehensweise darf nicht lan-
ger toleriert werden.

Ich will nicht einzelne Pfle-
gekrafte an den Pranger stellen.
Aber es wird allerh6chste Zeit,
dass sich in der Ausbildung der
Pflegeschiler etwas andert. Es
reicht nicht, nur praktische Fa-
higkeiten zu vermitteln. Es muss
ihnen auch beigebracht werden,
dass Patienten keine leblosen
Gegenstande sind, die es blank
zu polieren gilt. Ein auf Pflege
angewiesener Mensch sollte das
Recht haben, nach seinen spezi-
ellen Bedurfnissen und seinen in-
dividuellen Wunschen versorgt
zu werden. Er darf nicht nach ei-
nem allgemeinen starren Sche-
ma abgearbeitet werden. Eine in-
dividuell gestaltete Pflege muss
nach einer gewissen Einarbei-
tungszeit in der Praxis nicht zeit-
raubender sein, als eine ,Pfle-
ge“ nach Schema F: Ein Patient,
der sich von seiner Pflegekraft
als Mensch angenommen fuhlt,
ist viel ruhiger, lockerer und ent-
spannter. Er ist unter Umstanden
auch in der Lage, ein klein wenig
mitzuarbeiten. Und er tut es ger-
ne. Eine solche individuelle Pfle-
ge muss auch fir die Pflegekrafte
nicht kérperlich belastender sein.
Es gibt ja genligend verschiede-
ne technische Hilfsmittel, die ein-
gesetzt werden kénnen.

Zum Schluss moéchte ich
von einer positiven Begeben-
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heit berichten, die es mir ermég-
lichte, die Ublichen drei Kurwo-
chen durchzustehen. Um das
zumindest anfanglich durchge-
hend falsche Verhalten des Kili-
nikpersonals besser ertragen
und vielleicht sogar ein klein we-
nig verstehen zu kénnen, such-
te ich Kontakt zu einem Vertre-
ter der Psychologie. Es wurde
mir eine junge Psychologin zu-
geteilt, die, wie sie mir spéter
sagte, aus der ehemaligen DDR
stammte und bisher noch nicht
viel mit Schwerbehinderten zu
tun gehabt hatte. Wenn ich lo-
bend erwdhnen darf, war diese
Frau von Anfang an bereit, mir
vorurteilsfrei zuzuhoéren. Das war
eine Wohltat fir mein angekratz-
tes Gemdit. Nach der ersten Ge-
sprachsstunde bereits fragte sie
mich: ,Was soll ich bloB mit Ih-
nen machen, eine Therapie brau-
chen Sie ja nicht.” Ich erwiderte:
~Wenn Sie flr zwei oder drei wei-
tere Plauderstiindchen Zeit hat-
ten, wirde mir das sehr, sehr gut
tun.“ Sie hatte Zeit.

Zu aller letzt méchte ich
dem Leser noch einige Da-
ten aus meinem bisherigen
Leben mitteilen.

Ich habe von Geburt an eine
relativ stark ausgepragte spasti-
sche Tetraplegie. Bis zum Alter
von 11 Jahren wuchs ich, von
einigen Krankenhausaufenthal-
ten abgesehen, ausschlieBlich im
wohlbehlteten Elternhaus auf.
Den ersten Schulunterricht erhielt
ich von einer Hauslehrerin. Mit 12
Jahren kam ich in eine Schule flr
Koérperbehinderte gleich in die 5.
Klasse. Dort blieb ich bis zum
Abschluss des 9. Schuljahres.
Die nachsten drei bis vier Jah-

re verbrachte ich entweder zu
Hause oder in einer Werkstatt fur
Behinderte. Diese Zeit war sehr
langweilig fir mich. Nach zdhen
Verhandlungen mit starker Un-
terstitzung meines Vaters konn-
te ich das Arbeitsamt Uberzeu-
gen, dass sich eine Berufsausbil-
dung lohnen wiirde. Es finanzier-
te in den Jahren 1972 bis 1974
eine Ausbildung zur EDV-Kauf-
frau im Berufsférderungswerk
Heidelberg. Gleich anschlieBend
fand ich eine Anstellung als Pro-
grammiererin in einem Rechen-
zentrum des 6ffentlichen Diens-
tes, die ich bis 1997 innehatte.
In den letzten Arbeitsjahren aber
verschlechterte sich mein allge-
meiner Gesundheitszustand der-
maBen, dass ich leider aufhéren
musste. Nachdem mein Vater im
Jahre 2000 verstarb, Gbernahm
ich die Betreuung meiner der-
zeit 95-jahrigen Mutter. NatUrlich
hatte ich liebe Menschen, die mir
zur Seite standen und mich tat-
kraftig unterstitzten. Aber ich
war die einzige Verwandte. Be-
sonders die letzten drei Jahre
waren sowohl fir meine Mutter
als auch fir mich sehr belastend.
Nachdem sie im Dezember letz-
ten Jahres von uns gegangen ist,
hatte ich eine wirkliche Erholung
dringend gebraucht.

Ein Tag im Krankenhaus
reicht

Vom 16. bis 17. November
2006 war ich im Krankenhaus in
Dolau zur Kontrolle, ein Termin
der seit Juli geplant war. Einige
Tage vorher fragte ich nochmal
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nach, ob auch alles klar geht,
was mir bestétigt wurde.

Meine Mutter brachte mich
am 16. November ins Kranken-
haus, wo wir gegen 11.30 Uhr
eintrafen. Leider mussten wir bis
gegen 15 Uhr warten, bis mich
dann zwei Schwestern ins Bett
legten. Das ist immer ein ziem-
licher Akt, da es keinen Lifter
gibt und die Schwestern keine
Ahnung haben, wie man einen
Schwerstpflegebedurftigen vom
Rollstuhl ins Bett und umgekehrt
bekommt.

Natirlich wartet jemand ohne
Behinderung genau so lange. Al-
lerdings kénnen Nichtbehinderte
diese Zeit mit Lesen, Kreuzwort-
ratseln oder &hnlichen Beschéaf-
tigungen Uberbricken. Wenn ich
meine Mutter nicht dabei gehabt
hatte, wére mir nichts weiter Ub-
rig geblieben als 3,5 Stunden
nichts tuend herumzusitzen.

Nun lag ich also im Bett; und
wahrend wir auf den Arzt war-
teten, gab mir meine Mutter zu
trinken, lagerte meine Beine, half
mir beim Lesen einer Zeitschrift
usw. Ohne diese Assistenz hatte
ich zum Beispiel kaum etwas ge-
trunken, da die Schwestern kei-
ne Zeit haben, alle halbe Stunde
vorbei zu kommen und einem et-
was zu trinken zu geben.

Um ca. 16.30 Uhr kam dann
endlich ein Arzt, nahm mich auf
und nahm mir Blut fir das La-
bor ab. Meine Mutter gab mir
noch Abendessen, worliber die
Schwestern sehr froh waren, und
fuhr nach Hause. Ich schaute
noch fern. Allerdings bin ich nicht
in der Lage den Sender zu wech-
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seln, selber zu trinken oder mich
anders zu lagern. Ohne Assis-
tenz bin ich auf die Schwestern
angewiesen; und nach mehrmali-
gen Klingeln sind die Schwestern
ziemlich genervt. Also schaue ich
einen Sender, egal was kommt,
trinke nicht viel und mit anders
lagern ist auch nicht viel.

Am Morgen wurde ich ge-
waschen, bekam Frihstiick und
bei der Visite klarte ich, dass ich
16 Uhr abgeholt werden kann.
Am Vormittag wurden die restli-
chen Untersuchungen - EKG und
Atemfunktionstest - gemacht.
Dann wollte ich in den Rollstuhl
und fragte beim Mittagessen,
wann ich in den Rollstuhl kénn-
te. Gleich nach dem Mittages-
sen beim Betten machen, wur-
de mir gesagt. Nun gut, bei der
Geschwindigkeit hier konnte das
dauern, also lieB ich mich beat-
men und machte ein Mittags-
schlafchen. Danach fragte ich er-
neut, wann ich in den Rollstuhl
kann. Diesmal hieB es: gleich
nach dem Kaffee und ob ich et-
was mochte. Ich lieB mir einen
Tee bringen, der ziemlich hei
war. Die Schwester stellte ihn
hin und wollte gleich wiederkom-
men. Ich klingelte schlieBlich und
trank lauwarmen Tee.

Erneut bat ich in den Roll-
stuhl gesetzt zu werden und wur-
de auf ,gleich“ vertréstet. Wah-
rend dieser Wartezeit lag ich im
Bett ohne etwas tun zu kdénnen
auBer fernsehen. Auch zu ftrin-
ken bekommt man nur, wenn
man nach der Schwester klingelt.
Und selbst da passiert es 6fters,
dass zwar etwas zu trinken hin-
gestellt wird, aber ich nichts be-
komme.
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Gegen 16 Uhr bekam ich
dann den Abschlussbericht und
saB kurz darauf im Rollstuhl.
16.30 Uhr saBen wir dann im
Auto und fuhren heim.

Das war ein kurzer Bericht
Uber meinen letzten Kranken-
hausaufenthalt. So, oder so &hn-
lich lauft jeder Krankenhausauf-
enthalt ab. Lediglich die Dauer
variiert je nach Art des Kranken-
hausaufenthaltes.

Eigentlich wéare fur die Dau-
er des Krankenhausaufenthaltes
eine standige Assistenz notig.
Die Schwestern sind aufgrund
der knappen Zeit nicht in der
Lage, mich angemessen zu be-
treuen. Das fangt mit dem Trin-
ken an, was viel zu kurz kommt,
denn dazu brauche ich Hilfe,
auch bei den Kleinigkeiten wie
fernsehen, lesen, Arme und Bei-
ne lagern komme ich nicht ohne
Hilfe aus. Ohne eine standige As-
sistenz ist man als Schwerbehin-
derter im Krankenhaus ziemlich
schlecht dran und muss erheb-
lich auf Lebensqualitdt verzich-
ten.

Ich heiBe Tilmann Kleinau
und bin an Armen und Beinen
durch das Medikament Con-
tergan geschéadigt, so dass ich
auf einen Elektro-Rollstuhl und
Rund-um-die-Uhr-Versorgung
angewiesen bin.

Im Mai 2005 zog ich mir eine
schwere Lungenentziindung zu.
Als das Fieber téglich héher stieg,
fuhr ich an einem Samstagvor-

mittag in die Notambulanz des
Stuttgarter Katharinen-Hospitals
- eigentlich nur, um mir ein Medi-
kament verschreiben zu lassen.
Dort angekommen, zeigte das
Fieberthermometer 40 Grad; und
der Dienst habende Arzt sag-
te, er kbnne mich so nicht wie-
der heimschicken. Er telefonierte
im Haus herum, um spontan ein
Bett flr mich zu bekommen; und
es klappte. Da ich Uber Nieren-
schmerzen klagte, kam ich zu-
nachst in die Urologie. Mein Hel-
fer blieb zunéchst bis abends bei
mir, fuhr nachts heim und kam
morgens wieder.

Ich benachrichtigte auch
die Evangelische Gesellschaft
Stuttgart, Abteilung Individuel-
le Schwerbehindertenassistenz
(ISA), die meine Assistenz nor-
malerweise organisiert. Und die
kamen herbei und erzahlten mir
als erstes, dass ich meinen As-
sistenten jetzt sofort heimschi-
cken misse, weil die Pflegekasse
ab dem Zeitpunkt der Kranken-
hauseinweisung meine ambulan-
te Versorgung nicht mehr bezah-
len durfe! Noch mal im Klartext:
Man sagt einem Schwerkranken
mit 40 Grad Fieber, der stédndige
Assistenz bendtigt, er musse sei-
ne Helfer heimschicken; dafiir sei
jetzt ausschlieBlich das Kilinik-
personal da.

Trotz meines geistig etwas
wirren Zustandes besal ich noch
die Geistesgegenwart, zu sagen:
»,Hallo, das geht nicht! Ich kom-
me hier nicht ganz ohne meine
Helfer zurecht. Wenigstens ein
paar Stunden am Tag brauche
ich sie. Das Klinikpersonal hat zu-
viel zu tun und ich kann nicht dau-
ernd neu erklaren, was ich brau-
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che. Und wenn ich es selbst zah-
len muss - meine Leute bleiben!,,

Die Dienststellen-Leute re-
agierten zwar mit Verstandnis;
aber sie sagten, diese Leistun-
gen wurden auf keinen Fall tGber-
nommen. Ich sagte: ,Das ist mir
jetzt auch egal. Ich finde schon
eine Ldsung; aber ich kann mir
jetzt darlber keine Gedanken
machen,,.

Meine Assistenten waren in
den nachsten 10 Tagen so nett,
trotz ungesicherter Bezahlung
zumindest ein paar Stunden am
Tag zu mir ins Krankenhaus zu
kommen. Die ersten vier Tage in
der Urologie ging es noch mit der
pflegerischen Versorgung durch
das Stationspersonal - aber dann,
als die Diagnose Lungenentziin-
dung klar war, wurde ich in die In-
nere verlegt. Hier war oft stunden-
lang nur weibliches Personal; und
von den Schwestern konnte mich
keine aus dem Bett heben, so-
dass ich ohne einen Assistenten
nicht aufs Klo oder zum Duschen
gekommen waére. Die Schwes-
tern konnten mir lediglich eine
Bettpfanne unterlegen, mich aber
nicht aus dem Bett heben.

Das Klinikpersonal reagier-
te auf die zeitweise Anwesenheit
meiner ,Privatpfleger® hdéchst
unterschiedlich. Einige meinten,
es sei doch nicht nétig, dafir
seien doch sie da; manche fan-
den das ,Ubertrieben,,. Andere
wiederum sagten, dass es wohl
ganz gut so sei, denn sie seien
auch so schon voll ausgelastet.

Das Ende vom Lied: Ich blieb
zehn Tage lang im Krankenhaus.
In dieser Zeit war ca. funf Stun-

den té&glich, aber Uber den Tag
verteilt, nach Absprache je ei-
ner meiner Helfer bei mir. Da das
nicht bezahlt wurde, ich mich
aber erkenntlich zeigen wollte,
habe ich spéter allen beteilig-
ten Helfern ein kleines Geldge-
schenk gemacht. Ich bin glick-
lich, dass sie in der schweren
Zeit bei mir waren. Aber eigent-
lich finde ich, das misste auch
richtig bezahlt und richtig gere-
gelt werden. Denn ein behinder-
ter Mensch mit Assistenzbedarf
sollte sich, wenn er ins Kranken-
haus muss, nicht auch noch mit
der Frage ,,Wer bezahlt jetzt mei-
ne Assistenz?“ herumschlagen
mussen.

Am 2. Oktober 2006 erhielt
ich von meinem behandelnden
HNO-Arzt, wegen einer akut eit-
rigen Sinusitis eine Einweisung
fur den darauf folgenden Tag in
das Krankenhaus. Es handelte
sich um eine Noteinweisung.

Bei der Aufnahme teilte man
mir mit, dass ich nicht ohne eine
Begleitperson aufgenommen wer-
den kbénne, da ich blind und pfle-
gebediirftig bin. Man k&nne mich
auf Grund Personalmangels we-
der zu den Untersuchungstermi-
nen bringen, noch bei der Grund-
pflege, Toilettengang, Essensrei-
chung, usw. helfen.

Ich war gezwungen meine
Mutter als Begleit-Pflegeperson
mit in das Krankenhaus aufneh-
men zu lassen. Ich wusste erst
gar nicht, was ich tun sollte. Ich
fuhlte mich sehr schlecht, ernied-
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rigt. Ich konnte und wollte erst
auch gar nicht verstehen, was
man mir da sagte. Zuerst habe
ich mit dem Gedanken gespielt
das Krankenhaus wieder zu ver-
lassen. Doch da es sich um eine
Noteinweisung handelte, héatte
ich mich auf eigene Faust entlas-
sen mussen und auch dafir eine
Unterschrift leisten. Wenn ich
also nach Hause gegangen wére
und meine Erkrankung hétte sich
verschlimmert, ware ich selbst
dafur verantwortlich gewesen.

Ich hatte jetzt noch Gllck
im Ungluck, da meine Mutter die
Mdglichkeit hatte, mich zu be-
gleiten. Ich weiB nicht wie diese
Sache ausgegangen wére, wenn
ich keine Begleitperson gehabt
hatte. lch musste mir ein Doppel-
zimmer nehmen. Dadurch sind
mir Unkosten entstanden, 25
Euro pro Tag fUr die Begleitper-
son und 89,08 Euro fir das Zim-
mer. Bis jetzt habe ich von keiner
Stelle eine Rickerstattung mei-
nes Geldes erhalten.

Ich bin bei einer gesetz-
lichen Krankenkasse freiwil-
lig versichert, habe keine priva-
te Zusatzversicherung. Ich habe
mich schon bei verschiedenen
Versicherungen erkundigt, doch
als behinderter Mensch ist es
schwierig, eine Zusatzversiche-
rung zu erhalten, die man bezah-
len kann. Wollte man eine finden,
grenzt dies schon an ein Wunder.
Dieses habe ich bis jetzt noch
nicht erlebt.

Auch bei anderen Kranken-
hausaufenthalten habe ich schon
sehr viele Erniedrigungen erle-
ben missen. Zum Beispiel vor 3
Jahren, als ich wieder einmal we-
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gen eines Bandscheibenvorfal-
les als Noteinweisung mit dem
Krankenwagen ins Krankenhaus
eingeliefert wurde. Da man kein
Zimmer mehr hatte, auf dem man
mich unterbringen konnte, schob
man mich in einen Aufenthalts-
raum. Die Eingangstir bestand
aus Glas, sodass mich jeder be-
obachten konnte, der auf dem
Flur war. In diesem Aufenthalts-
raum hatte ich weder eine Toilet-
te, noch ein Waschbecken, kei-
nen Schrank fir meine Sachen
usw. Auch gab es dort kein Te-
lefonanschluss, kein Fernsehan-
schluss und auch keine Klingel
fur das Personal am Nachtisch,
sondern nur einen Knopf an der
Wand. Wenn das Bett ungins-
tig geschoben wurde, kam ich
an diesen Knopf gar nicht heran.
Damals sagte man mir auch, ich
mdge meinen Besuch so bestel-
len, dass die Pflegetatigkeiten
und Essenreichungen von mei-
nen Bezugspersonen lbernom-
men werden kénnten.

Dieses Geflinl, so allem aus-
geliefert zu sein, ist sehr schlimm.
Ich bekam dann einen Toiletten-
stuhl ins Zimmer gestellt, wo ich
selbstandig drauf gehen konnte,
der blieb dann den ganzen Tag
offen stehen. Und ich hatte noch
nicht mal eine Schiissel Wasser
um mir die Hande zu waschen.
So viel auch mal am Rande zum
Thema Sauberkeit im Kranken-
haus.

Ich sollte damals viel laufen,
damit die Muskulatur gestérkt
wird usw. Doch da ich keine Hil-
fe bekam, lag ich meist nur auf
dem Bett und war ganz allein mit
meinen Schmerzen und der Hilf-
losigkeit.
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Bei einem anderen Kran-
kenhausaufenthalt wurde ich
am rechten Knie operiert. Nach
der OP sollte ich mit Gehstiitzen
meiner Wege gehen. Da ich aber
nicht sehen kann, ist es mir un-
maoglich, in unbekanntem Gebiet
mit diesen 2 Gehstltzen zu lau-
fen. Statt mir dann zu helfen und
mich zu begleiten, kamen nur un-
verschdmte Bemerkungen, dass
ich nicht mit den Gehstiitzen lau-
fen wolle und dann kdénne mein
Knie eben nicht in Ordnung kom-
men. Somit war ich als unwilliger
Patient, der an allem etwas her-
um zu nérgeln hatte, verschrien.

Ich habe groBe Angst
wenn ich wieder mal ins
Krankenhaus muss

Es ware sehr schén, wenn
ein behinderter Mensch eine As-
sistenz im Krankenhaus erhalten
kénnte, die auch bezahlt wird.
Wenn ich eine stationdre Reha
machen soll, die mir medizinisch
verordnet wird, kann ich ja auch
eine Begleitung mitnehmen. Die
Kosten fir Unterbringung und
Verpflegung werden von der
Krankenkasse getragen.

Im Grundgesetz heiBt es ,Die
Wirde des Menschen ist unan-
tastbar,,. Aber Papier ist geduldig.

Donate Kreutz: Das
nachste Mal hoffentlich mit
Assistenz

Ich war drei Wochen im
Krankenhaus im Mai 2005. Die
Pflege im Krankenhaus ist un-

ter dem Gesichtspunkt der man-
gelnden persdnlichen Assistenz
nicht ertraglich.

Was hundsgemein ist, wenn
man O&fters als im 2-Stunden-
Rhythmus Assistenz benétigt,
bekam ich die Klingel abgenom-
men als ware ich in der Klaps-
muhle, dabei war es nur die In-
nere Station. Damit ich anschei-
nend zur Ruhe kommen soll-
te, verabreichten sie mir Valium.
Das Essen wurde mir als Letzte
vom Personal angereicht, wenn
es schon eiskalt war.

Ich lag mit zwei anderen Pa-
tienten im Zimmer, die kein Ver-
stdndnis flr mich hatten und
mich sogar auslachten. Wenn ich
das Nachtlicht anhaben musste
(visueller Kontakt), wies mich die
Nachtwache an, es wegen der
Zimmernachbarn auszuschalten.
Dies erfolgte auch, wenn ich bei
Nacht alleine im Zimmer lag!

N&chstes Jahr muss ich wie-
der ins Krankenhaus. Seit Okto-
ber 2006 bin ich Arbeitgeberin mit
persodnlicher Assistenz in Trier. Es
wirde mich freuen, wenn ich mit
persoénlicher Assistenz das nachs-
te Mal in ruhiger Obhut im Kran-
kenhaus versorgt werden koénnte.

(Name geéndert)

Seit 1980 bin ich querschnitts-
geldhmt; auBerdem habe ich seit
1999 Multiple Sklerose.

Da ich 24 Stunden am Tag
auf Hilfe angewiesen bin, bekom-
me ich die Assistenz von einem
ambulanten Dienst. Ich wohne
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in meiner eigenen Wohnung und
lebe ein selbstbestimmtes Le-
ben. Da ich schon in den unter-
schiedlichsten Krankenh&usern
war, habe ich die unterschied-
lichsten Erfahrungen gemacht.
Eins ist fast in jedem Kranken-
haus gleich:

Pflegenotstand.

Oft hatte das Pflegeperso-
nal keine Erfahrung mit dem Um-
gang und der Pflege behinderter
Menschen.

Beispiele:

- Als ich in einer neurologi-
schen Klinik mit einer Bronchitis
war (wegen MS Schub), wuss-
ten das Pflegepersonal und der
Arzt nicht, wie ich bei starker
Verschleimung abgehustet wer-
de. Selbst der Arzt war froh, als
meine Assistentin kam und dem
Pflegepersonal zeigte, wie ich
mit meiner schwachen Lungen-
funktion abgehustet werde.

- Bei langerem Liegen muss-
te ich 6fters gedreht werden, da-
mit ich keine Druckstelle bekam.
Wegen Zeitmangels musste ich
etwas langer in derselben Po-
sition liegen bleiben. Meine As-
sistenten hatten gewusst, wie
ich gelagert werden muss, damit
ich lange liegen kann, ohne eine
Druckstelle zu bekommen.

Zu Hause schlafe ich nachts
durch. Im Krankenhaus wur-
de ich trotz ausdrucklicher
Betonung, dass ich nachts
nicht gedreht werden muss,
ofters geweckt und gedreht.
Obwohl ich immer sagte,
dass ich liegen bleiben

mochte. Der Nachtdienst
sagte dann immer, dass sie
mich als Prophylaxe gegen
Druckstellen drehen miiss-
ten.

Als ich aus einem Koma er-
wachte, wussten meine As-
sistenten genau, welche
Handreichungen ich brauch-
te, so dass ich dem Pflege-
personal nicht alles erklaren
musste. Es war eine groB3e
Erleichterung.

Da ich nicht immer alleine
essen konnte, war mein Es-
sen manchmal schon kalt
bis jemand vom Pflegeper-
sonal Zeit hatte, mir beim
Essen behilflich zu sein. Ich
brauche die kleinsten Hand-
reichungen wie z.B. essen,
trinken, kAmmen, eincremen.
Aus Zeitgrinden ist dies vom
Pflegepersonal nur bedingt
leistbar.

Ich héatte noch viele Bei-
spiele. Deshalb wilinsche ich
mir, dass ich bei einem néchs-
ten Krankenhausaufenthalt stun-
denweise meine Assistenten ein-
setzen kann. Ich mdchte dem
Pflegepersonal keine Inkompe-
tenz vorwerfen. Aber es waére
eine groBe Erleichterung, wenn
das Pflegepersonal meine Anlie-
gen unterstitzen wirde.Vor al-
lem hoffe ich, dass sich eine Fi-
nanzierung der Assistenten flr
die Zukunft findet. Da ich 1999
meine Assistenten zwei Stunden
taglich (im Krankenhaus) einsetz-
te, musste ich die Kosten selbst
tragen. Einen Antrag auf Finan-
zierung der Assistenten wurde
beim Sozialamt und der Kran-
kenkasse leider abgelehnt.
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Seit meiner Geburt schwerst-
behindert, musste ich am
16.11.98 wegen starken Schmer-
zen ins Schwabinger Kranken-
haus. Es war eine akute Blind-
darmentziindung, weshalb ich
auch noch am gleichen Abend
operiert wurde.

Am néachsten Tag wurde ich
mittags von der Wachstation auf
eine Normalstation gelegt. Ich
bat um ein elektrisch verstellba-
res Bett, da ich mich im Liegen
nicht alleine bewegen kann. Bis
abends war mein Assistent zu
Besuch und half mir nattrlich bei
den verschiedenen Handgriffen.
Also hatten die Mitarbeiter in die-
ser Zeit keinerlei auBergewdhnli-
che Arbeit mit mir.

Da nachts mein Helfer zum
mechanischen Bettverstellen nicht
mehr da war und ich schon sehr
starke Ruckenschmerzen hatte,
habe ich ein paar Mal der Nacht-
schwester gelautet, um anders
gelagert zu werden. Beim drit-
ten Mal fauchte sie mich wortlich
an: ,,Wenn Sie noch einmal laute,
komme ich nicht mehr.” Im ers-
ten Moment war ich dermaBen
perplex, dass es mir die Sprache
verschlug. Dann fauchte ich zu-
rick, dass ich schlieBlich nichts
dafir kbnne, dass ich behindert
bin und ich es nicht absichtlich
tun wiirde. Aber ich war sehr em-
poért, dass ich mir in einem Kran-
kenhaus so eine Drohung anho-
ren musste; dazu noch von einer
Fachkraft. Es war fiir mich sehr
schlimm, da mir natirlich meine
eigene Hilflosigkeit wieder sehr
bewusst wurde und mir von au-
Ben einfach zugemutet wurde,
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Schmerzen aushalten zu mis-
sen, die Uberflissig waren. Au-
Berdem ist man nach einer Ope-
ration sowieso geschwéacht und
man kann sich noch weniger
wehren als im Normalzustand.

Am néchsten Tag, Mittwoch,
kam mein Helfer wieder und ich
konnte in den Rollstuhl. Als die
Stationsschwester kam, sagte
ich ihr unmissverstandlich, dass
ich mich in dieses Bett nicht
mehr legen wirde, sondern nur
noch in ein elektrisch verstellba-
res Bett. Eine Stunde spater hat-
te ich es. Ich war sehr erstaunt,
dass es plétzlich ging.

Am spaten Nachmittag bei
der Visite beschwerte ich mich
beim Stationsarzt (ber diese
Vorkommnisse und hérte das Ar-
gument, er sei dafir nicht verant-
wortlich. Ich war sehr erstaunt.
Frage: Wer dann? Ferner sag-
te ich ihm, dass ich am Freitag
das Krankenhaus auf eigene Ver-
antwortung verlassen wirde, da
die Pflege fur mich nicht gut und
ausreichend sei. Er stimmte ohne
Kommentar zu, obwohl es ein
durchbrochener Blinddarm war
und ich eine groBe, offene Wun-
de hatte. Es kam auch keinerlei
Bedauern Uber diese Ereignisse
zum Ausdruck.

Aufgrund dieser Erfahrung
und anderen, friiher gemachten
Erfahrungen, stellen sich grund-
sétzliche Fragen:

Sind Krankenh&user auf
schwer behinderte Men-
schen nicht vorbereitet und
verantwortlich?

Wer ist in Krankenh&usern
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fur die Bedurfnisse behin-
derter Menschen zusténdig?

Durfen Fachkrafte einfach
Druck auf hilflose Men-
schen austiiben, seien es
alte Menschen oder Men-
schen mit Behinderungen?

Wenn nein, wo ist die Be-
schwerdestelle?

Darf es wirklich nur von dem
individuellen Verstandnis ei-
nes Mitarbeiters abhéangen,
wie human ein behinderter
Mensch in einem Kranken-
haus behandelt wird?

Vor Jahren, im Jahr 2001,
habe ich eine Kur genehmigt
bekommen. Damals wurde mir
vorgeschlagen, dass ich in den
Schmieder Kliniken in Gailingen
zur Kur antreten soll. Ich war so
begeistert von dieser Klinik, weil
diese Kur mir sehr geholfen und
mich aufgebaut hatte. Deshalb
habe ich sogar Frau Dr. Schmie-
der persodnlich ein E-Mail ge-
schrieben, in dem ich mich herz-
lich bedankt habe. Es lief alles
gut, ohne Ausnahme.

Deshalb wurde nun nach Gber
5 Jahren erneut Kur beantragt
und die Rentenversicherungsan-
stalt hat diese sofort bewilligt, die
ich bei den Schmieder Kliniken in
Gailingen antreten sollte.

Als ich einige Punkte mit der
Klinik telefonisch klaren wollte,
machte die Klinik den neuen Vor-

schlag, ich soll in die Schmieder
Kliniken in Konstanz fahren an-
statt nach Gailingen. Der Renten-
versicherungsanstalt wurde diese
Anderung ordnungsgemaB mit-
geteilt; und ich durfte mit meinem
eigenen PKW fahren und meinen
E-Rollstuhl mitnehmen.

Am 07. Februar 2007 fuhr ich
mit meinem eigenen Auto nach
Konstanz. Um 13.30 Uhr kam ich
bei den Kliniken an und fuhr mit
meinem E-Rollstuhl zur Rezep-
tion. Die Dame an der Rezepti-
on sagte mir, ich sollte mich in
der oberen Etage melden. Als
ich mich in dem besagten Zim-
mer melden wollte, hing dort ein
Schild ,,Bitte nicht storen,,. Ich
wartete einige Minuten vor dieser
,Glas-Kabine“ wie ein Hund vor
dem Geschéft.

Die Dame in der Kabine sah
mich, aber machte keine Anstal-
ten, mich zu fragen was ich woll-
te. Nach einigen Minuten begab
ich mich auf weitere Suche. Auf
der gleichen Etage fand ich eine
andere Glas-Kabine in der eben-
falls ein Schild ,,Bitte nicht stéren
hing. Hier ging es mir besser. Die
Dame war gnadig, mich zu fra-
gen, was ich wollte. Ich habe ihr
mein Anliegen erzahlt. Daraufhin
rief sie jemanden an und prompt
kam eine Dame. Die Dame stell-
te sich vor als Frau Dr. Lohmei-
er. Sie fragte mich, ob ich eine
Begleitperson hétte. Ich vernein-
te, weil ich alleinstehend bin. Sie
zeigte mir mein zuklnftiges Zim-
mer — dieses lag direkt gegeni-
ber ihrem Blro. Dieses Zimmer
liegt unmittelbar in der N&he ei-
nes Parkplatzes; und eine Stra-
Be verlauft in der Nahe. Ich woll-
te schnell zum Essen, im Unter-
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geschoss in den Speisesaal, wo
mir Spagetti mit SoBe vorgesetzt
wurden. Ich konnte leider mit mei-
nem E-Rollstuhl nicht dicht ge-
nug zum Tisch fahren. Es blieb
ein Platz von etwa 30 cm zwi-
schen dem Esstisch und meinem
E-Rollstuhl. In dieser Situation ist
es wahrlich ein Kunststiick, Spa-
getti zu essen mit einer Hand. Die
Dame, die mir den Speisesaal ge-
zeigt hatte, merkte meine Hilflo-
sigkeit und sie schnitt meine Spa-
getti klein und sagte ,soviel Zeit
haben wir nicht,. Wahrschein-
lich war die Station mit Kranken-
schwestern unterbelegt, zu mei-
nem Pech.

Inzwischen kam ein freund-
licher Krankenpfleger und sagte,
der Arzt wiirde auf mich warten.
Ich fuhr wieder in mein Zimmer,
welches nicht hell genug war.
Als ich noch dachte, ob eine gro-
Be Verwechselung vorlegen wir-
de, kam ein freundlicher Arzt he-
rein und stellte sich als Dr. Dett-
mers vor. PD Dr. Dettmers stand
auf seinem Kittel. Durch die ver-
schiedenen Fragen stellte ich
fest, dass diese Klinik nicht ge-
nau wusste, was mein Leiden ist,
warum ich dort bin und was mein
Ziel ist. Spéater wurde noch ein
Arzt Dr. Gunther hinzu gerufen.
Dann nahm ich alle meine Cou-
rage zusammen und sagte, dass
das Zimmer nicht hell genug sei
fir mich. Durch diese Kur sollte
unter anderem, meine Depressi-
on gekdmpft werden. Die Umge-
bung war so fordernd fir meine
Depression! Daraufhin sagte der
Arzt: \Wir kénnen nicht wegen |h-
nen Sonne scheinen lassen,,. Ich
war Uberrascht von dieser Arro-
ganz. Wofir zahlt der Staat soviel
Geld? Woflr zahlt mein Arbeitge-

ber weiterhin mein Gehalt? Und
warum fahre ich so weit? Wozu
all dies?

Dann wurde kurzerhand ent-
schieden, dass ich in den Schmie-
der Kliniken in Allensbach besser
aufgehoben waére. Ich sagte einer
Krankenschwester, wie schon es
in Gailingen war. Sie unterbrach
mich und sagte: ,Vergleichen ist
immer schlecht,,. (Das hei3t, man
muss sich mit seinem Schick-
sal abfinden). Man erwartet sehr
viel Geduld von den Patien-
ten. Die Patienten haben sowie-
so viel Zeit, oder sie missen viel
Zeit mitbringen. Man kann auch
4 Wochen vor der Kabine warten
und dann nach Hause fahren. Ich
dachte, es geht den Leuten in die-
sem Land sehr gut.

Globalisierung ist immer noch
ein Fremdwort in diesen Kilini-
ken. So lange es Gehirnblutung,
Schlaganfall oder dhnliche Krank-
heiten gibt, brauchen sich die Kili-
niken keine Sorgen um ihre Zu-
kunft machen.

In den Schmieder Kliniken in
Gailingen habe ich sehr positive
Erfahrung gemacht. Ich hatte sehr
intensive Therapien und ich wur-
de richtig aufgebaut und die Arz-
te haben meine Probleme erkannt
und die Kliniken haben fir mich
Pflegestufe 1 beantragt, ohne
meine Aufforderung oder Bitte.
Alles wurde auch erreicht.

Dann kam auch Frau Dr. Loh-
meier in mein Zimmer und gab
mir einen Zettel, darauf stand
Schmieder Kliniken Allensbach.
Ich fragte sie nach dem Namen
der Strasse, wo diese Klinik in Al-
lensbach befindet. Daraufhin sag-
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te sie: ,,Sie haben Wiinschel!,,. Der
StraBen-Name war wichtig um ihn
in mein Navigationssystem einzu-
geben.

Hat die Deutsche Rentenver-
sicherung meinen Arztbrief Uber-
haupt an diese Klinik geschickt?
Warum wusste die Klinik Uber
meine Krankheit und dadurch
entstandenes Leiden nicht Be-
scheid? Warum hatten die Arzte
nicht die alten Unterlagen reinge-
schaut? Das ist mir ein Ratsel!

Meine Odyssee ging weiter.
Ich fuhr nach Allensbach. Dort
warteten weitere Uberraschun-
gen auf mich. In dieser Klinik be-
fand sich mein Zimmer wieder ge-
genldber dem Zimmer des Arztes
Herrn Dr. Binder. Als eine Kran-
kenschwester mir mein Zimmer
zeigte, wére ich beinahe umgefal-
len. Das war ein Zweibettzimmer.
Ich hatte sehr viele Blicher mitge-
nommen, zu lesen, wenn ich Frei-
zeit habe. Das wére nicht mdg-
lich gewesen, weil der Mitpatient
sehr krank war und Besuch hatte,
ihm zu helfen.

Der Speisesaal war in der
Nahe meines Zimmers. Die Pati-
enten waren fast alle mit Latzchen
versorgt. Die Krankenschwestern
versuchten, mit mir langsam und
deutlich zu reden damit ich ver-
stehe. Nach dem Abendes-
sen bekamen alle Patienten eine
Hand voll von Tabletten; wofir
weil ich leider nicht.

Ich habe Herrn Dr. Binder ge-
sagt, dass ich unter diesen Um-
stédnden nach Hause fahren wir-
de statt dort zu bleiben. Ich mdch-
te aufgebaut werden, damit ich
bessere Leistung bringe, defini-
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tiv nicht kranker und depressiver
nach Hause fahre. Herr Dr. Binder
telefonierte mit PD Dr. Dettmers
und teilte mir mit, dass Gailingen
doch besser fir mich ware. Gai-
lingen war ja was die Rentenversi-
cherung urspriinglich vorgeschla-
gen hatte. Mit gegenseitigem Ein-
verstandnis fuhr ich nach Hause.
Kann die Reha-Klinik das so ein-
fach das dndern?

Ich habe das Ziel der Re-
habilitation der Rentenversiche-
rung sehr ernst genommen. Dort
steht: ,,Ziel der Rehabilitation der
Rentenversicherung ist die Wie-
derherstellung bzw. wesentliche
Besserung der Erwerbstatigkeit
(...), denn Rehabilitation bedeutet
fur uns die Abwendung von frih-
zeitigen Rentenzahlungen infolge
Erwerbsminderung,,.

Ich heiBe Sina Rimpo (29
Jahre alt) und bin aufgrund ei-
ner Muskelschwéche rund um
die Uhr auf Hilfe (Assistenz) an-
gewiesen.

Die ersten 20 Jahre hat mei-
ne Mutter mich unterstitzt; und
mir hat es an nichts gefehlt. 1997
habe ich geheiratet und bin kur-
ze Zeit spater mit meinem Mann
zusammengezogen. Seit dem
war mein Mann fir mich da. Es
vergingen viele Jahre in denen
wir nicht merkten, dass eine 24-
Stunden-Pflege flir beide sehr
belastend ist.

Aufgrund  gesundbheitlicher

Probleme kann mein Ehemann
diese Pflege nicht mehr leisten.
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Seit August 2006 bekomme ich
Assistenz Uber das Assistenz-
modell, welches vom Sozialamt
finanziert wird. Erst jetzt habe
ich gemerkt, dass es einen gro-
Ben Unterschied gibt, vom Part-
ner oder der Familie abh&ngig
zu sein und von ihnen gepflegt
zu werden, statt von meinen As-
sistentinnen. Bei meinem letzten
Krankenhausaufenthalt ist mir
auch zum ersten Mal bewusst
geworden, wie mangelhaft die
Pflege und Versorgung in Kran-
kenhusern ist.

Am 23. Januar 2006 muss-
te ich, weil ich Schmerzen hat-
te, in die Notaufnahme. Zuséatz-
lich kam noch das Problem dazu,
dass das Krankenhaus, in dem
ich eigentlich immer liege und
von dem ich weiB3, dass die Bet-
ten dort so verstellbar sind wie
ich es bendtige, keine Betten frei
hatte. Deshalb schickte mich der
leitende Arzt in ein anderes Kran-
kenhaus. Ich bin dort mit meiner
Assistentin  hingefahren. Nach
den Untersuchungen und dem
Ublichen Prozedere in der Not-
aufnahme war klar, ich muss hier
bleiben. Mir wurde ein Bett auf
der Notfallstation besorgt.

Als wir auf der Station an-
kamen, sagte die Nachtschwes-
ter, dass ich doch jetzt auf Wie-
dersehen sagen sollte. Als ich
inr erklarte, dass meine As-
sistentin doch erst noch mei-
ne Sachen aus dem Auto ho-
len misste, durfte sie noch blei-
ben. Nachdem meine Assistentin
die Sachen geholt hatte, warte-
te die Nachtschwester wohl dar-
auf, dass sie endlich geht. Es war
ja auch schon spéat und die Be-
suchszeit auch schon vorbei.

Ich machte ihr klar, dass
meine Assistentin mich noch ins
Bett legen werde, da das doch
ein bisschen umstandlich ist. Als
sie dann doch begriffen hat, dass
ihr Arbeit abgenommen wirde,
war sie auch schnell verschwun-
den. Nachdem wir dann das Bett
einigermaBen eingestellt bekom-
men hatten, einen Hebel hier und
einen da, wurde ich noch von
meiner Assistentin ins Bett ge-
legt. Dann musste sie leider nach
Hause fahren, weil das Sozial-
amt die Kosten nicht mehr Uber-
nahm.

Weil die Matratze viel zu
weich war, war habe ich die
Nacht kaum geschlafen. Am
nachsten Tag hatte ich Ricken-
schmerzen von der weichen
Matratze und ich habe gefragt,
ob sie eine hartere hatten. Wie
schon erwartet gab es nur diese.
Weil es in diesem Krankenhaus
noch nicht einmal eine Behin-
dertentoilette gab und auch kei-
ne behindertengerechte Dusche,
musste ich auf einen Toiletten-
stuhl mein Geschéft verrichten
und duschen konnte ich auch
nicht. Ich bezweifele auch, dass
zum Duschen Uberhaupt Zeit ge-
wesen ware, da auf einer Not-
fallstation natirlich jede Menge
zu tun ist. Mein Glick, dass ich
nur 3 Tage dort bleiben musste.
Sonst hatte man mich bald wahr-
scheinlich schon in 30 Metern
Entfernung gerochen.

Daich ja tberall Hilfe brauch-
te, bat ich meistens die Zimmer-
nachbarn, mir was anzureichen
oder etwas zu Trinken einzu-
schenken. Wenn das alles die
Schwestern machen miussten,
wirde das ewig dauern. Ganz
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oft sind sie schon mit den Toi-
lettengangen Uberfordert. Da es
abends nur eine Pflegeperson
gab, und diese auf einer Notfall-
station gerade nachts auch viele
Notfalle bekam, dauerte es sehr
lange bis ich ins Bett gelegt wer-
den konnte. Nach den 3 Tagen
schlechten Schlafens wegen der
Matratze und den ganzen Tag
sitzen zu muissen, weil es durch
das aufwendige Hinlegen einfach
vom Zeitaufwand nicht mdglich
ist, das auch mal zwischendurch
zu machen, war ich ziemlich ge-
schlaucht.

Es gibt noch mehrere nega-
tiven Erfahrungen in Kranken-
hausern, die ich gemacht habe:
So ist es mal passiert, dass eine
Schwester beim Arzt gefordert
hat, mir einen Katheter zu set-
zen, da die haufigen Toiletten-
gange doch zu viel wéaren. Da
ich mich durchsetzen kann, ist
dieses nicht passiert. Der Arzt
und ich erklarten der Schwester,
dass es normal wére, bei einer
Blasenentziindung und bei der
Anordnung, ich solle mindestens
3 Liter trinken (was ich auch tat),
ofters auf Toilette zu missen.

In einem Krankenhaus wurde
immer gewartet bis mein Mann
kam, um mich aus dem Bett zu
holen, weil es ja so schwierig
wére. Ist es gar nicht; aber jeder
Versuch, das zu erklaren, war
sinnlos.

Da es in einem anderen Kran-
kenhaus keine Toilette gab, in die
mit meinem Rollstuhl hinein kam,
musste ich in meinem Zimmer
auf einem Toilettenstuhl sitzen
und das in Beisein meiner Zim-
mernachbarin. Wenn Besuch da

war, musste ich ihn bitten mal
kurz das Zimmer zu verlassen
damit ich zur Toilette kann. Bei
einem gréBeren Geschaft war
mir das sehr unangenehm.

Nachts musste ich auf Toi-
lette. Da die Nachtschwester es
mit dem Ricken hatte, wollte
sie mich nicht aus dem Bett he-
ben. Ich sollte auf die Bettpfan-
ne. Ich erklarte ihr, dass es viel
schwieriger sei, mich im Bett
auf eine Bettpfanne zu heben
als mir aus dem Bett zu helfen.
Aber sie glaubte mir nicht. Weil
ich meinen Hintern nicht anhe-
ben kann, hat sie mich auf die
Seite gedreht. Beim Entfernen
der Bettpfanne, die natirlich voll
war, ist ihr dann der ganze Urin
Ubergeschwappt und alles war
nass. Auch jetzt wollte sie mich
nicht aus dem Bett holen und ich
musste die ganze Nacht darin
liegen. Netterweise hat sie noch
ein paar Mullunterlagen dazwi-
schen gestopft.

Einmal wurde ich morgens
um 5 Uhr geweckt um gewa-
schen zu werden. Ich bat die
Schwester noch um 5 Minuten,
um wach zu werden. Nach ei-
ner Minute stand der Stations-
leiter vor meinem Bett und sag-
te mir, dass es so ja nicht gin-
ge und ich jetzt aufstehen muss-
te. Sie hatten zu wenig Perso-
nal. Ich war noch viel zu muide
und flgte mich in mein Schick-
sal. Der Schwester war es dann
sichtlich unangenehm und sie
hat sich bei mir entschuldigt. Sie
wlrde das auch nicht verstehen,
weil sie heute sogar Uberbesetzt
waren. Ich habe in einem spéate-
rem Gesprach mit dem Stations-
leiter ganz deutlich klar gemacht,
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dass die Aktion von heute wohl
nicht noch mal vorkommt.

Ich wurde oft von mannli-
chen Pflegern zur Toilette ge-
bracht und gewaschen, ohne
gefragt zu werden, ob ich das
mochte.

Fazit: Ich finde diese Kam-
pagne super. Es sollte jedem er-
maoglicht werden, seine Assis-
tenz in ein Krankenhaus mitzu-
nehmen, weil die Pflege dort al-
leine durch Personalmangel nicht
auf die einzelnen Behinderungen
und die Bedurfnisse abgestimmt
werden kann.

Am 28.11.2006 kam ich ins
Krankenhaus, bis zum 7.12.2006.
Am 28.11. wurde ich zunéchst
auf die Rettungsstelle des Kran-
kenhauses gebracht. Die ganze
Zeit lag ich auf einer engen har-
ten Trage und war an mein Beat-
mungsgerat angeschlossen. Die
Assistentin war die ganze Zeit
bei mir, was von der Schwester
der Rettungsstelle und dem Arzt
sehr beflrwortet wurde. Man war
mit mir auf der Rettungsstelle
vollig Uberfordert. Bei sémtlichen
Untersuchungen war die Assis-
tentin dabei, Uberwachte mein
Gerét und gab Auskunft und Ant-
wort auf Fragen des Personals.
Ich selbst war dazu kaum in der
Lage. Uber vier qualvolle Stun-
den verbrachte ich auf der Ret-
tungsstelle, bevor eine Entschei-
dung gefallen ist und ich um 14:
05 Uhr auf Station eingewiesen
wurde. Auf Station war dassel-
be, wie auf der Rettungsstel-

63



le, man war mit mir Uberfordert.
Auch hier war man sofort daflr,
die Assistentin konnte mich auch
hier weiter betreuen. Es stellte
sich heraus, dass ich ohne die
Assistenten voéllig hilflos in mei-
nem Bett wéare. Mir war es nicht
mdglich per Klingel - ich konnte
die Klingel nicht betétigen - das
so genannte ,geschulte medi-
zinische Fachpersonal® zu ru-
fen. Das Personal konnte nicht
mit meinem Beatmungsgerat
umgehen und mir in gewohnter
Schnelligkeit und Weise die Be-
atmungsmaske anlegen. Geht es
nicht zligig, werde ich panisch.

Auch glaube ich kaum, dass
die Schwestern bei vollem Sta-
tionsablauf Zeit haben, sich eine
Stunde bei den Mahizeiten an
mein Bett zu setzen und mir das
Essen zu reichen. Da ich die Be-
atmungsmaske Tag und Nacht
an hatte und ich lag, war die Nah-
rungsaufnahme erschwert. Das
Lagern war das néchste Pro-
blem. Ich wére gar nicht in der
Lage gewesen, den Schwestern
immer wieder neu zu erklaren,
wie man mich, ohne mir Schmer-
zen zuzuflgen, entsprechend la-
gert. Wurde es doch einmal von
einer diensthabenden Schwester
getan, musste mich meine Assis-
tentin gleich im Anschluss emeut
lagem, da ich krumm und schief
im Bett lag. Nach einer Lagerung
hatte ich erhebliche Schmerzen
im Knie durch die nicht korrekte
Handhabung. Die Schwestern ste-
hen standig unter Zeitdruck. Auch
in der Nacht waren die Assisten-
ten bei mir und lagerten mich stan-
dig. Die Assistenten gaben mir die
Sicherheit, dass, wenn der Beat-
mungsschlauch abgeht, sofort je-
mand zur Stelle ist.
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Das stédndige Liegen hatte
mich ziemlich entkraftet und die
Assistenten begannen bereits im
Krankenhaus mit meiner Mobili-
sation. Sie setzten mich z.B. kurz
an den Bettrand fur 2, 3 Minuten
und spater kam der Transfer in
den Rollstuhl, mit stdndig l&dnge-
rer Sitzdauer hinzu. Auch diesen
Transfer versuchte eine Schwes-
ter, was ihr - ohne mir Schmer-
zen zuzufigen - nicht gelang.
Den Assistenten habe ich es zu
verdanken, dass mein Elektro-
Rollstuhl ins Krankenhaus ge-
bracht wurde.

Glicklich war ich, als ich am
7.12. 40 Minuten im Rollstuhl sit-
zen konnte und meiner Entlas-
sung nichts mehr im Wege stand.
Die Assistentin begann um 10.00
Uhr ihren Dienst, indem sie flr
mich einkaufte, in meiner Woh-
nung die Heizung anstellte und
ab 12.00 Uhr bei mir im Kranken-
haus war, um mich anzukleiden,
meine Sachen und mein Beat-
mungsgerat einzupacken und
mich auf dem Heimweg im Auto
Zu begleiteten.

Zu Hause ging die Mobilisie-
rung weiter, ich war noch sehr
geschwécht, doch téglich konnte
ich einige Minuten l&anger im Roll-
stuhl verweilen. Im Nachhinein
muss ich sagen, dass ich durch
die Erfahrungen, die ich im Kran-
kenhaus gemacht habe, dieses
nicht so schnell verlassen hatte,
wenn ich die Assistenten nicht
gehabt hatte.

In  meiner Genesungszeit
kam am 21.12.06 der Anruf vom
Sozialamt, indem man mir klar
machte, dass ich unverziglich
den Krankenhausaufenthalt hat-

te mitteilen missen, doch dazu
war ich nicht in der Lage. Man
setzte mich unter Druck, umge-
hend eine schriftliche Mitteilung
beziglich der korrigierten abzu-
ziehenden Krankenhaustage zu
verfassen und umgehend dem
Amt zu faxen. Da mein Faxge-
rat bereits seit Februar 2006 de-
fekt ist, musste meine Assisten-
tin, nachdem sie eine Vertretung
suchte, da ich noch im Bett lag,
in die Stadt fahren (7 km), um das
Schreiben zu faxen.

Es belastet mich sehr, dass
meine Assistenten die Tage, die
sie It. Dienstplan im Krankenhaus
waren, nun nicht bezahlt bekom-
men. In den Arbeitsvertrdgen
steht, dass sie bei einem Kran-
kenhausaufenthalt von mir, sich
arbeitslos melden muissen (wur-
de so vorgeschrieben). Sie ha-
ben es nicht getan, da die Arzte
es sehr beflirworteten, dass sie
rund um die Uhr bei mir waren.
Wie kann es sein, dass wir wah-
rend meines Krankenhausauf-
enthaltes immer wieder von Arz-
ten und Pflegepersonal zu héren
bekamen, dass man keine Ein-
wande fir die Anwesenheit der
Assistenten hat, im Gegenteil,
man war froh und nun kann sich
keiner mehr daran erinnern?

Vom Krankenhaus - Oberérz-
tin - wurde mir erst eine schriftli-
che Bestdtigung zugesagt und
als ich diese abholen wollte, wur-
de sie mir verwehrt. Danach pro-
bierten wir es lGber den Sozialen
Dienst des Krankenhauses. Die-
se Mitarbeiterin setzte sich mit
dem Landratsamt in Verbindung
und demzufolge erhielt ich auch
von ihr keine Bestétigung.
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Karl Schulte (Name geédndert)
ist 57 alt. Er lebt mit einer Mus-
kelatrophie und ist rund um die
Uhr auf Assistenz angewiesen. Er
schildert in einer kurzen Zusam-
menfassung seine negativen und
positiven Erfahrungen mit zwei
Krankenhausaufenthalten.

Karl Schulte: Zuerst war ich
mit einer Bronchitis in einer Klinik,
die als Trager die Katholische Kir-
che hat. Von der Nachtschwes-
ter wurde ich als Notfall zusam-
men mit meinem Assistenten sehr
freundlich und zuvorkommend
aufgenommen. Um die anderen
Patienten nicht zu stéren, erhiel-
ten wir ein Nachtlager mit zwei
Betten im Aufenthaltsraum der
Station. Schon am néchsten Mor-
gen wurde die Freundlichkeit ab-
rupt unterbrochen.

Die Stationsschwester ver-
kindete, dass der Helfer so-
fort zu gehen habe und ein Auf-
enthalt bei mir nicht mdglich
sei. Nur auf hartndckiges Drén-
gen meines Helfers (ich konnte
damals infolge der Erkrankung
kaum sprechen) wurde er gedul-
det. Obwohl ich selbst nichts es-
sen konnte, war es nicht még-
lich, die Mahlzeit an meinen Hel-
fer weiterzugeben. Als einzige
Verglnstigung erhielt er nach-
mittags eine Tasse Kaffee. Sein
Bett in der Nacht bestand aus
einer Matratze auf dem FuBbo-
den, die er abends hinlegen durf-
te und friihmorgens wieder weg-
zurdumen hatte.

Taglich wurde mehrfach von
dem Leiter der Pflegegruppe auf
der Station versucht, meinen Hel-

fer des Zimmers und der Klinik zu
verweisen. An einem Abend ver-
klindete er, dass mein Helfer um
20 Uhr das Zimmer zu verlassen
habe. Daraufhin verlangte ich ein
sofortiges Gesprdch mit dem
Chefarzt. Dieser sprach dann
endlich ein Machtwort: der Hel-
fer durfte bleiben!

Bei einem Aufenthalt in Stad-
tischen Klinikum erlebte ist das
genaue Gegenteil: mein Hel-
fer bekam ein eigenes Bett und
die volle Verpflegung. Das Pfle-
geteam war Uber die Entlastung
sehr erfreut. Es gab keine Kon-
kurrenzsituation. Die Zustandig-
keiten waren Kklar abgegrenzt.
Ich hatte eine optimale Unter-
bringung mit den besten Voraus-
setzungen fir eine baldige Ge-
nesung. Dieses Beispiel 1adt zur
Nachahmung ein!

Assistenz im Krankenhaus -
notwendig nicht nur flr diejeni-
gen, die im Alltag auf Assistenz
angewiesen sind.

Seit Sommer 2006 ging es
mir zunehmend schlechter. Im
Oktober fuhr ich in Kur, die ich
bereits beantragt hatte, bevor
sich mein koérperlicher Zustand
so dramatisch veranderte. Nach-
dem sich in der Reha-Klinik nie-
mand so recht fir meine Lah-
mungserscheinungen interessier-
te (der Chefarzt der neurologi-
schen Abteilung empfahl mir, in
den Kraftraum zu gehen, um mei-
ne Muskeln zu starken), erklarte
ich mich wohl oder Ubel bereit, in
Mulnchen, dem Wohnort meiner
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Eltern, in ein Akutkrankenhaus
zu gehen. Dort sollte die Ursa-
che meiner ,Erkrankung”“ abge-
klart werden.

Mit der Stationsarztin im
Stadtischen Krankenhaus Mdun-
chen-Bogenhausen hatte ich
groBes Glick. Sie nahm sich im-
mer viel Zeit, mir mit meiner rela-
tiv starken Sprechbehinderung zu-
zuhoren. Verstand sie mich nicht,
wartete sie geduldig, bis ich das,
was ich sagen wollte, in mein
Schreibgerat eingetippt hatte.
Ebenso gut klappte es gréBten-
teils mit dem Personal auf der
Station.

Doch musste ich zu Unter-
suchungen hie3 es: Nachfra-
gen heiBt sich verweigern. So
sollte ich eines Morgens zu ei-
ner Untersuchung abgeholt wer-
den. Als ich wissen wollte, ob es
die Untersuchung sei, zu der ab-
gemacht war, dass mein Bruder
mich begleiten sollte oder eine
andere, wurde mir eine unklare
Auskunft gegeben und kurzer-
hand der Termin abgesagt.

Ein besonders krasses Bei-
spiel fir den ,Leitsatz“ ,,Nachfra-
gen heiBt sich verweigern® erleb-
te ich, als eine nicht ganz risiko-
lose Untersuchung des Rlicken-
markskanals mit Kontrastmit-
tel durchgefihrt werden sollte.
Ausgerechnet bei dieser Unter-
suchung schwarmte mir die Sta-
tionsarztin von dem Arzt vor, der
diese Untersuchung durchfiihren
sollte, und verwies mich an ihn,
als ich ihr noch eine Frage stel-
len wollte. So war ich positiv ein-
gestellt und hétte beinahe mein
Schreibgerat im  Klinikzimmer
gelassen, als ein Krankenhaus-
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mitarbeiter kam und mich in mei-
nem Bett in den Untersuchungs-
bereich schob. Dort angekom-
men, traf ich auf eine Arzthelfe-
rin, die vollig unwillig war, mir zu-
zuhoren.

Es begann damit, dass ich
noch im Bett bleiben wollte, bis
der Arzt kommt und - so hatte
ich gedacht - mir alles noch ein-
mal erklart, mir Fragen beant-
wortet, so dass ich dann die Ein-
willigungserklarung unterschrei-
ben kann. Doch die Arzthelferin
noétigte mich, auf die Untersu-
chungsliege umzusteigen, wobei
sie mich anschrie, weil ich mich
aus Gedankenlosigkeit am dort
befestigten Rdntgengerat fest-
gehalten hatte. Irgendwie gelang
es mir, mein Schreibgerat mit auf
die Liege zu nehmen.

Die Assistentin ging in den
Nebenraum, wo mittlerweile der
Arzt eingetroffen war. Ich hor-
te, wie sie zu ihm sagte, ich wir-
de schreien und wild um mich
schlagen - die geplante Untersu-
chung sei wohl kaum mdglich.

Der Arzt kam rein und war
genauso widerwillig wie die As-
sistentin mir zuzuhéren. (Nach
dieser Vorinformation wohl kaum
verwunderlich ...) Weder er noch
sie haben auf mein Schreibgerat
geschaut, wo ich einige Fragen
an den Arzt aufgeschrieben hatte
- sie haben mir das Geréat einfach
weggenommen!

Der Arzt, den — wie oben er-
wahnt - die fir mich zustandi-
ge Stationsarztin so gelobt hat-
te, wollte meiner Ansicht nach
gleich losstechen, ohne mir ir-
gendwas zu erklaren oder mir
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Raum zu geben, Fragen zu stel-
len! Meine Einwilligungserkla-
rung war nicht unterschrieben -
das war dem Arzt anscheinend
egal.

Als ich protestierte, brachen
die beiden die Untersuchungs-
vorbereitung ab und die Arzt-
helferin schob mich aus dem
Behandlungszimmer auf den
Gang. Dort sprach ich eine vor-
bei gehende Krankenhausmitar-
beiterin an, welche die Arzthel-
ferin wenigstens dazu brachte,
auf das Schreibgerat zu schau-
en. In dem, was ich hektisch und
aufgeregt eintippte, brachte ich
zum Ausdruck, dass ich unbe-
dingt will, dass die Untersuchung
durchgefiihrt wird.

Sie fuhr mich wieder ins Un-
tersuchungszimmer und ich woll-
te diese Assistentin nur noch fra-
gen, ob sie mich beim Stechen
festhalten kann. Darauf sagte
sie sinngemaB: Fir Fragen ha-
ben wir hier keine Zeit! - Die Un-
tersuchung fand an diesem Tag
nicht statt.

Eine Woche spéter — ich war
nach der missglickten Untersu-
chung entlassen und dann wie-
der aufgenommen worden - be-
gleitete mich meine Mutter. Mir
fiel ein Stein vom Herzen, dass
ich auf eine andere Arzthelferin
und einen anderen Arzt fir diese
heikle Untersuchung traf. Doch
als meine Mutter irgendeine
kritische/unangenehme Bemer-
kung machte, drohte auch dieser
Arzt gleich mit Abbruch.

(An diesem Tag wurde die Un-
tersuchung ,erfolgreich“ durch-
geflhrt und es stellte sich heraus,

dass es dringend notwendig war,
dass meine Mutter als Assistenz-
person dabei war — nicht nur zum
Dolmetschen.)

Da der Befund dieser Unter-
suchung sehr niederschmetternd
war, sorgte mein Vater dafir,
dass ich umgehend in das Uni-
versitatsklinikumMuinchen-GroB-
hadern kam, wo ich schnellst-
moglich operiert werden konn-
te — es war kurz vor Weihnach-
ten. (Ich selbst war zu keiner kla-
ren Entscheidung mehr féhig und
flichtete mich in den Schlaf.) Be-
dingt durch meinen miserablen
kérperlichen und seelischen Zu-
stand fuhlte ich mich in diesem
zweiten Krankenhaus véllig auf-
geworfen, wenn kein Familienan-
gehdriger bei mir war.

Ich bin dem Arzt, der mich
erfolgreich operierte, sehr dank-
bar, aber er verhielt sich meiner
Meinung nach menschlich ziem-
lich ungeschickt und verletz-
te mich psychisch. Zum einen
brachte er in Gesprachen (mit
meinen Eltern [!]) zum Ausdruck,
wie schlecht behandelt er sich
in der Krankenhaushierarchie
fuhlt. Das machte ihn einerseits
menschlich, andererseits fordert
es nicht gerade das Vertrauen,
wenn so ein psychisch unausge-
glichener Mensch, der meistens
recht griesgrdmig dreinblickte,
eine solch risikoreiche Operation
durchfihren soll.

Zum zweiten erklarte er den
Operationsverlauf, sagte aber
gleichzeitig, warum er wie nicht
operieren wird. - Warum verwirr-
te er mich als Patienten und mei-
ne Angehdrigen, in dem er eine
Operationsvariante aufzeigt, die
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er fUr sich bereits als nicht geeig-
net verworfen hat?

Zum dritten hat der Arzt tat-
sachlich darauf bestanden, dass
meine beiden Eltern (und - so
glaube ich — auch meinen Bru-
der, der mich am Operationstag
begleitete) die Einwilligungserkla-
rung flr den Eingriff ,als Zeugen*“
mit unterschreiben. Und das, ob-
wohl meine Mutter ihm nach-
drticklich geschildert hat, wie ei-
gensténdig ich lebe, und der Arzt
mir daraufhin seine ,Hochach-
tung® bekundete. (Mir ist es nicht
so recht, dass meine Eltern mei-
nen Hochschulabschluss immer
so hervorheben, aber bei diesem
Arzt hat anscheinend selbst das
die gewilnschte Wirkung ver-
fehlt.)

Was sollte ich in dieser Situ-
ation tun? — Wie oben erwéhnt:
Es war sehr wichtig, dass ich so
schnell wie mdglich operiert wur-
de!

16. August:

Es geht mir beschissen,
so beschissen, dass ich meine
Hauséarztin in ihrer Mittagspau-
se auf ihrem Handy anrufe. Sie
kommt auch direkt vorbei und di-
agnostiziert eine Lungenentzin-
dung. Die Situation ist so drama-
tisch, dass sie mir eine Einwei-
sung ins Krankenhaus gibt. Ich
will nicht ins Krankenhaus. Han-
nes, der Gott der Krankengym-
nasten, der mir schon einmal bei
einer Lungenentzindung das Le-
ben gerettet hat, ist in Urlaub. Die
KG Praxis versucht meine KG

Frauke zu erreichen. Ich bekom-
me keine Luft mehr und rufe die
Feuerwehr, die auch sehr schnell
kommt und mich ins Urban-Kran-
kenhaus bringt. Man gibt mir so-
fort Sauerstoff. Die Notarztin ist
sehr nett und einflhlsam. Sie er-
laubt, dass Dagmar im Feuer-
wehrwagen mitfahren darf. Mein
letzter Eindruck bevor ich in den
Wagen gehoben werde: der Sa-
nitater hat eine Alkoholfahne. Ich
bin nicht in der Verfassung, dass
ich den Transport durch ihn ab-
lehnen kdénnte.

Im Urban-Krankenhaus:

Mit einem transportablen Sau-
erstoffgerdt werde ich auf den
Flur gestellt. Es wird schnell klar,
dass hier ein ruppiger Umgangs-
ton herrscht, die Patienten be-
kommen wenig Aufmerksamkeit.

Das Pflegepersonal ist vol-
lig Uberfordert und Uberlastet.
Sicherlich auch, weil sie perso-
nell vollig unterbesetzt sind. Ich
habe das Geflihl, immer schlech-
ter Luft zu bekommen und fra-
ge meine Assistentin, Dagmar,
ob Uberhaupt etwas rauskommt.
Nein, die Sauerstofflasche ist
leer. Meine Blase droht zu plat-
zen. Man reicht uns eine Bett-
pfanne. Meine Notdurft soll ich
auf dem Flur verrichten. Dagmar
erkdmpft empért eine Kabi-
ne. Plétzlich steht Frauke ne-
ben meinem Bett. Nachdem sie
bei mir zuhause niemanden er-
reichen konnte, hat sie sich ge-
dacht, dass ich im Krankenhaus
bin. Sie hilft Dagmar, mich auf
die Bettpfanne zu setzen. Von
den Pflegern kommt keine Un-
terstitzung. Kommentar eines
Pflegers, als ich mich endlich er-
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leichtern kann. ,Na, nun ist sie
auf dem Topfchen.” Das ist der
Ton, in dem das Pflegepersonal
in den nachsten Tagen mit mir
und vor allem Uber mich reden
wird. Ich werde in einen ande-
ren Raum geschoben. Dort sagt
ein Krankenpfleger zu mir, dass
ich versuchen soll, abzuhusten,
weil er sonst den Schleim ab-
saugen muss. Sein Kollege sieht
das anders. Er betritt den Raum
und rammt mir 3x hintereinander
den Schlauch durch die Nase
in die Lunge. Es kommt haupt-
sachlich Blut, wenig Schleim.
Ich schreie vor Schmerzen und
Angst. Danach lasst er von mir
ab. Nun endlich darf Frauke mir
beim Abhusten helfen. Es klappt
wunderbar, ich bekomme et-
was Luft. Mein Peiniger kimmert
sich darum, dass er fir mich ein
Bett auf irgendeiner Station be-
kommt. Ich weise ihn darauf hin,
dass meine Assistentin auch ein
Bett braucht. Das ist seiner Mei-
nung nach ausgeschlossen. Dies
ist vielleicht mein 10ter Kranken-
hausaufenthalt, der 3te im Ur-
ban-Krankenhaus; immer wur-
den meine Assistentinnen mit
aufgenommen. Er ,droht* mir,
mich in ein anderes Krankenhaus
zu verlegen. Da das Urban-Kran-
kenhaus einen sehr schlechten
Ruf hat, willige ich ein. Das will er
dann doch nicht.

Die Situation eskaliert. Mit-
tlerweile sind mindestens 20 Mi-
nuten vergangen, in denen er
nicht einen Alternativvorschlag
gemacht hat, bzw. unsere Vor-
schldge allesamt abgelehnt hat.
Er begreift nicht, dass ich ohne
Assistenz nicht sein kann. Ho6rt
nicht zu, halt Vortrage Uber sei-
ne missliche Arbeitssituation auf-
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grund der Kirzungen durch die
Gesundheitsreform. Letztendlich
stellt er fest, dass er mir nicht
weiterhelfen kann. Ich soll mich
um ein Bett in einem anderen
Krankenhaus bemihen und auch
den Transport dorthin selbst or-
ganisieren. Frauke, Dagmar und
ich sind fast sprachlos. Ich frage
ihn nach seinem Namen. Keine
Reaktion. Ich sammle meine gan-
ze Kraft, frage erneut. Dr. X. Mein
Peiniger hat einen Namen. Ko-
misch er ist gar nicht so angezo-
gen, wie die anderen Arzte, son-
dern wie ein Pfleger. Schmiickt
er sich mit fremden Federn, um
mir Respekt einzufléssen?

Mittlerweile ist Dr. Y von der
kardiologischen und internisti-
schen Intensivstation gekom-
men. Er nimmt Dagmar und mich
auf. Dagmar muss die Nacht auf
einem Sessel verbringen, ob-
wohl auf dem Flur mindestens
acht leere Betten stehen. Ge-
gen Mitternacht erscheint Dr.
Y erneut. |hn interessiert nicht
so sehr mein Befinden, son-
dern fragt voller Herablassung
nach Dagmars Rolle und Quali-
fikation, und natirlich nach dem
Geld, d.h. wer sie bezahlt. In den
nachsten Tagen zeigen fast alle
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen
volliges Unverstdndnis fir das
Assistenzmodell. In der ersten
Nacht und am nachsten Mor-
gen, hatte ich das groBe Gilick,
von Krankenschwestern betreut
zu werden, die sehr offen waren
und sogar betonten, dass sie et-
was flur ihre Arbeit lernen kdnn-
ten. Namlich die Methode des
Abhustens, die sie gemeinsam
mit Dagmar praktizierten. Dari-
ber hinaus gab es einen Arzt aus
Osterreich und einen Arzt, der
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lange Zeit in Schweden gearbei-
tet hatte, die respektvoll mit mir
umgehen und mit persoénlicher
Assistenz vertraut sind.

Das Pflegepersonal kann
meine Entscheidung gegen das
maschinelle Absaugen nicht ak-
zeptieren. Dies geht so weit,
dass mir der Pfleger am zweiten
Morgen sagt, dass ich zukinf-
tig nicht um einen Tracheostoma
(Luftréhrenschnitt) herum kom-
men werde, um mich mdglichst
einfach und effizient absaugen
zu kénnen. Sicherlich hat er mit
diesem Hinweis seine Kompe-
tenz als Krankenpfleger deutlich
Uberschritten.

Neben dem Absaugen schei-
nen die Krankenpfleger und Kran-
kenschwestern noch sehr daran
interessiert zu sein, fur die Kran-
kenhausbetreiber Vivantes Kos-
ten zu sparen. So werden mei-
ne Assistenten gefragt, ob ich
wirklich so viel trinke, als ich eine
zweite Flasche Wasser holen las-
se. Einmal-Papierhandtlcher, die
deutlich weicher sind als der un-
behandelte Zellstoff, dirfen nicht
benutzt werden, um mir nach
dem Abhusten den Mund abzu-
wischen, weil sie zu teuer sind.
Nach wenigen Tagen ist mein
Mund bereits wund. Auch in Hin-
blick auf die Verwendung von
Strohhalmen wird von mir ein
sparsamer Umgang erwartet.

Die Hilfe die ich bendtigte
wird nahezu ausschlieBlich von
meinen Assistenten und Assisten-
tinnen erbracht. Hierfir erhalten
sie keinerlei Anerkennung, son-
dern mussen, wie bereits gesagt,
die erste Nacht auf einem Ses-
sel und die ndchste Nacht auf ei-

ner selbstorganisierten Iso-Matte
verbringen. Erst in der 3ten Nacht
wird ein 2tes Bett in das Einzel-
zimmer geschoben. Fir den Pfle-
ger, der das verantwortet, ist es
die normalste Sache der Welt. Er
reduziert endlich die Sauerstoff-
zufuhr, denn wenn ich entlassen
werd, muss ich ja auch ohne Sau-
erstoff auskommen. Er entfernt
das Gerat, das die Sauerstoffsat-
tigung misst, weil er merkt, dass
ich ununterbrochen auf den Mo-
nitor starre und &ngstlich den pro-
zentualen Wert der Sauerstoffsat-
tigung beobachte. Sein Verhal-
ten macht deutlich, dass das ei-
gene Wohlbefinden im Kranken-
haus nur davon abhangt, welches
Menschenbild die Krankenpfleger
und —schwestern haben und wor-
in sie ihre Aufgabe sehen.

Ihre Willkir wird nur noch
von der der Arzte Ubertroffen.
Der junge Arzt aus Osterreich will
mich bereits am Freitagabend
entlassen, weil er der Meinung
ist, dass ich hervorragend ver-
sorgt bin mit 24 Stunden person-
licher Assistenz und taglich einer
Stunde Krankengymnastik. Doch
als Assistenzarzt hat er natlr-
lich nichts zu sagen. Der Ober-
arzt will mich auf jeden Fall noch
bis Montag im Krankenhaus be-
halten. Und auch dann darf ich
nur gehen, wenn mir jeden Tag
jemand das Antibiotikum intra-
vends spritzt. Er kann natlrlich
nicht damit rechnen, dass ich ei-
nen examinierten Krankenpfleger
beschéftige, der das kann. Au-
Berdem brauche ich fir zuhau-
se ein Sauerstoffgerat. Es stellt
sich heraus, dass so etwas nicht
so schnell organisiert werden
kann, denn die Kasse muss es
erst bewilligen und das dauert ja
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bekanntlich ewig. Also habe ich
mich am Sonntag entschlossen,
das Sauerstoffgerat abstellen zu
lassen und es geht.

Am Montag sind die Entzin-
dungswerte wieder angestiegen
und die Rontgenaufnahme sieht
auch schlechter aus. Also wird
meine Entlassung verschoben.
Zum ersten Mal erscheint der
Chefarzt. Das Antibiotikum soll
abgesetzt werden. Am néachsten
Morgen Sputum gesammelt und
zur Untersuchung eingeschickt
werden. Nach Feststellung des
konkreten Erregers soll ich mit
dem passenden Antibiotikum be-
handelt werden. Warum muss ich
eine Woche im Krankenhaus lie-
gen, das falsche Antibiotikum
schlucken, bevor jemand auf die-
se ldee kommt? Die Feststellung
des Erregers soll 3 Tage dauern.
Als ich abends bei der ndchsten
Visite mit Dr. Y dartber spreche,

sind es schon 7 Tage. Ich bitte ihn
bei schwerstpflegedirftigen Pati-
enten und Patientinnen, wie mir,
frGher eine Sputumprobe zur Un-
tersuchung einzuschicken, weil
jeder Tag im Krankenbett ver-
heerende Folgen haben kann.
Als Reaktion weist er mich dar-
auf hin, dass ich ja gehen kénn-
te und auBerdem will er wissen,
ob schon dariber nachgedacht
worden ist, bei mir eine Broncho-
skopie durchzufihren. Verzweifelt
scheint er eine Moglichkeit zu su-
chen, mir Schmerzen zu zufiigen,
wenn ich mich schon weigere,
mich absaugen zu lassen, muss
es doch einen anderen Weg ge-
ben. Am nachsten Morgen wer-
den die Sputumproben wegge-
schickt, der Chefarzt bekréftigt
noch einmal auf meine Nachfra-
ge, dass sie in 3 Tagen das Er-
gebnis haben werden und nicht
in 7 und dass ich dann ein neues
Antibiotikum bekommen werde.
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Am Nachmittag kommt der
Oberarzt und sieht mich das ers-
te Mal im Rollstuhl, obwohl ich
schon seit Samstag im Rollstuhl
sitze. Er ist der Meinung, dass
ich so gut aussehe, dass ich so-
fort ein anderes Antibiotikum be-
kommen und am nachsten Mor-
gen entlassen werden soll. Ich
verstehe nichts mehr, der Oster-
reichische Arzt erklart mir, dass
es Arzte gibt, die sich vom AuBe-
ren eines Patienten leiten lassen
und andere fir die nur die Labor-
werte zahlen. Auf dieser Station
vertreten Chefarzt und Oberarzt
offensichtlich  unterschiedliche
Ansichten. Mir ist es mittlerwei-
le egal. Ich will gar nichts mehr
verstehen, ich will nur noch raus
und das darf ich dann auch tat-
sachlich am nachsten Tag. Das
neue Antibiotikum heiBt Gbrigens
Avalox 400 und wurde mir von ei-
ner Freundin, die mich im Kran-
kenhaus besuchte, empfohlen.
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