Bericht zum Treffen der SHG am 22.08.2006





Am 22.08.2006 führte die Selbsthilfegemeinschaft der Kehlkopflosen, Berlin und Umland/Brandenburg in der Charite Campus-Virchow einen Treffen zur Thematik


“Probleme und Lösungen zur effizienteren Versorgung Kehlkopfoperierter” durch. 


Eingeladen und erschienen waren  neben den Mitglieder der Selbsthilfegemeinschaft


- Vertreter des Landesverbandes Ost der BKK-Krankenkassen, Herr Kamm und Frau Walter


- Vertreter der Hilfsmittelfirmen (Kurzfassung der Firmennamen): Fahl, Heimomed, Bess, Servox


- der Referent des Präsidiums des Bundesverbandes der Kehlkopflosen und  Kehlkopfoperierten e.V. , Herr Erwin Neumann


- der Vorsitzende des Vereins Onkologisches Patientenseminar der Charite sowie Selbsthilfe Krebs, Herr Ernst Bergemann





Nach der einleitenden Begrüßung und einigen Hinweisen zur nächsten Mitgliederversammlung der Selbsthilfegemeinschaft erläuterte der Vorsitzende die Schwerpunkte der Problematik in den drei Gruppen


1. Spezifik des Krankheitsbildes und Bedarfes der Kehlkopfoperierten


Die Folgen der Kehlkopfoperation sind insbesondere bei Kehlkopflosen durch Extreme gekennzeichnet. Die extrem negativen Folgen sind die fehlende Stimme und der total offene und direkte Zugang von außen (Stoma) zu lebenswichtigen Organen wie Luftröhre, Bronchien und Lunge. Die besonders positive Möglichkeit ist, daß diese Folgen durch den Kehlkopfoperierten und richtige Hilfsmittel weitestgehend ausgleichbar sind. Kaum ein Kehlkopfoperierter ist jedoch hinsichtlich seiner gesundheitlichen Spezifik sowie hinsichtlich der Struktur und Umfang des Hilfsmittelbedarfs mit einem anderen vergleichbar. 





2. Besonderheiten und Probleme bei der Versorgung


An der Versorgung der Betroffenen sind neben dem Betroffenen selbst, der HNO-Arzt, die zuständige Hilfsmittelfirma sowie die Krankenkassen beteiligt. Es gibt die Probleme der Unter- und Falschversorggung, die an Hand von Beispielen erläutert wurden. Keiner dieser Beteiligten hat die alleinige Kompetenz für die Bestimmung der richtigen Versorgung. Genauso ist eine Pauschalisierung abzulehnen, da sie der Spezifik des Bedarfs in keinster Weise gerecht wird. 





3. Lösungsmöglichkeiten 


1. Herausbildung von Hilfsmittelberatern in den Selbsthilfegruppen, die systematisch für diese Aufgabe zu qualifizieren sind. 


2. Sensibilisierung der HNO-Ärzte für eine bessere Kenntnis des Bedarfs und der Möglichkeiten für die Versorgung sowie Herausbildung von entsprechenden Zentren


3. Stärkere Objektivierung bei den Hilfsmittelfirmen durch entspechende Versorgungsverträge mit den Krankenkassen.


4. Bessere Sensibilisierung der Krankenkassen für die Versorgungsproblematik Kehlkopfoperierter über die Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassen.


5. Regelmäßige Problemgespräche zwischen allen Beteiligten. 





Den genauen Wortlaut seines Vortrages haben wir auf dieser Website zum downloaden separat für Sie eingestellt





Die Diskussion bestätigte die Ausführungen des Vorsitzenden. Sie zeigte insbesondere, daß isolierte Versuche von Krankenkassen und zentralen Stellen zur Bestimmung der Hilfsmittelversorgung den Kehlkopfoperierten nur schaden. Eine richtige und effiziente Hilfsmittelversorgung für die Kehlkopfoperierten  kann nur im Konsens der an dieser Versorgung Beteiligten erreicht werden. 


Deshalb wurde die Durchführung dieses Treffens von allen als erster Schritt zur Problemlösung auf diesem Gebiet sehr begrüßt und dem Vorsitzenden für seine Mühe bei der Vorbereitung dieses Treffens sehr gedankt. 





Das Treffen endete im Konsens zu nachfolgenden Wegen für die Lösung der Probleme





1. Die Selbsthilfgemeinschaft wird Hilfsmittelberater benennen. Diese Hilfsmittelberater sollen neutrale und unterstützende Ansprechpartner für die Betroffenen, die Hiilfsmittelfirmen, die HNO-Ärzte und die Krankenkassen sein. Diese sind sowohl durch entsprechende inhaltliche Informationen aus der Fachliteratur, durch die Hilfsmittelfirmen sowie die Krankenkassen für ihre Aufgabe zu qualifizieren. Es wird empfohlen, daß auch in anderen Vereinen mit dem inhaltlichen Schwerpunkt der Unterstützung Krebskranker solche Hilfsmittelberater eingesetzt werden.





2. Die HNO-Ärzte sollten durch geeignete Maßnahmen stärker für das Krankheitsbild der Kehlkopfoperierten mit den erforderlichen Therapien und Hilfsmitteln sensibilisiert werden. Das muß durch geeignete Treffen bzw. Fortbildung über die Ärzteschaft erfolgen. Die anderen Partner sind gerne bereit, dabei unterstützend mitzuwirken. Da aber das Krankheitsbild des Kehlkopfoperierten nicht so häufig ist, sollte stärker der Weg der Bildung von Zentren mit erfahrenen HNO-Ärzten gewählt werden. Die Selbsthilfegemeinschaft hat diesen Weg bereits begonnen. 





3. Es ist eine stärkere Sensibilisierung der Krankenkassen hinsichtlich des Krankheitsbildes und seiner Erfordernisse notwendig. Das kann nicht über einzelne Kassen erfolgen. Der Vorschlag von Frau Walter vom Landesverband Ost der BKK, dieses über die Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassen anzugehen,  wird deshalb gern aufgegriffen und sollte beschritten werden. 





4. Innerhalb der Krankenkassen sollten dort, wo noch nicht erfolgt, Zentren für die Versorgung mit Hilfsmitteln - insbesondere auch für Kehlkopfoperierte - gebildet werden, damit eine wirklich fundierte Sachkenntnis über das Krankheitsbild der Kehlkopfoperierten und ihrer Erfordernisse vorhanden ist. Diese Mitarbeiter sollten wie die Hilfsmitttelberater in den Vereinen systematisch zu ihrem Aufgabengebiet geschult werden. 


5. Es ist ein regelmäßiger Informationsaustausch zwischen kompententen Vertretern aller Beteiligten einzurichten. 





Alle Beteiligten wollen gemeinsam auf diesen Wegen voranschreiten. 











Ausführungen des Vorsitzenden als Diskussionsgrundlage





Zunächst möchte ich den Vertretern des Landesverbandes-Ost der BKK sehr herzlich danken, daß sie bereit waren und sind, unseren heutigen Treff zu ermöglichen und vorzubereiten. Ich habe ganz bewußt diesen Landesverband gewählt, da


- mit Herrn Kamm vom Landesverband-Ost seit Anfang 2005 ein sehr konstruktives und vertrauensvolles Verhältnis zu unserer SHG besteht 


- Herr Kamm bereits voriges Jahr bereit war, ein Treffen mit solch einer Thematik zu gestalten,


- die Probleme der Hilfsmittelfirmen mit der BKK gering sind 





Ich weiß, daß die Struktur der BKK mit ihren über 190 einzelnen, eigenverantwortlichen BKK vielleicht nicht dazu geeignet ist, Probleme im Detail zu klären. Das ist aber auch nicht das Anliegen des heutigen Treffs. Wir wollen heute nicht Kritiken anhäufen und dann nach einem konkret Schuldigen suchen sondern auf der Basis der gegebenen Probleme eine stärkere Sensibilisierung für die Versorgungsspezifik Kehlkopfoperierter  erreichen und Lösungen suchen. Dabei ist es völlig egal, von welcher Krankenkasse diese Probleme stammen. 





A) Spezifik der Bedürfnisse der Kehlkopflosen


Die Auswirkungen bei Kehlkopfoperierten, insbesondere bei Kehlkopflosen, haben eine ganz besondere Spezifik. Obwohl dieses den meisten Anwesenden, insbesondere unseren Mitgliedern und den Hilfsmittelfirmen, bestens bekannt ist, möchte ich dieses kurz noch einmal herausstellen, weil diese Spezifik eine wichtige Grundlage für die zu findenden Lösungen bzw. Denkansätze ist.  


A) Besonders krasse und negative Auswirkungen


A1 - Die fehlende Stimme führt, wenn keine richtige und vollständige Therapie zur Ausbildung einer Ersatzstimme erfolgt, zu einem unzureichenden Kommunikationsvermögen und damit zu Depressionen und sozialer Isolation. Ich habe es noch bei keinem Kehlkopflosen erlebt, daß er durch Verzicht auf die Hilfe eines Logopäden oder Sprachtherapeuten eine ausreichende Ersatzstimme ausbilden konnte. Das ist aber kein Prozeß, der mit wenigen Stunden erledigt ist. Eine Limitierung ist hier barbarisch.


A2 - Nach der Operation besteht sowohl bei Kehlkopflosen als auch Tracheotomierten ein direkter Zugang zu den lebenswichtigen Organen Luftröhre, Bronchien und Lunge.  Fehlende oder falsche Hilfsmittel führen hier nicht nur zu mehr oder weniger starken gesundheitlichen Schäden bis Dauerschäden mit dementsprechenden, gewaltigen, Auswirkungen auf das Lebensniveau sondern erzeugen sogar akute Lebensgefahr. 





B) Besonders positive Auswirkungen


Wie kaum bei einer anderen Krebsoperation ist es möglich, ein Normalfall, d.h. entsprechende medizinische Verhältnisse,  vorausgesetzt, ein fast normales Leben wieder zu erreichen, da außer dem Kehlkopf mit dem angrenzenden Speiseröhren- und Luftröhrenbereich alle anderen Organe unangetastet bleiben. Das ist allerdings nur möglich, wenn der Betroffene die richtigen Hilfsmittel in der richtigen Menge bekommt und natürlich auch selbst an sich intensiv arbeitet, d.h. im Selbstlauf, wie z.B. eine Wunde bei normaler Pflege abheilt, erfolgt dieses nicht. 


Hinzu kommt dabei eine Spezifik, daß der Hilfsmittelbedarf zwischen Kehlkopflosen und Tracheotomierten teilweise unterschiedlich ist und sich noch einmal Unterschiede bei Kehlkopflosen mit und ohne Sprechventil ergeben. 





Wir haben also die Situation, daß der Betroffene selbst, HNO-Arzt, Hilfsmittelfirma und Krankenkasse auf der Grundlage der mit der Operation gegebenen Ausgangssituation ganz entscheidend darüber mitbestimmen, welches Lebensniveau der Betroffene erreicht und wie groß seine Chancen auf dem Arbeitsmarkt sind, sofern er noch im arbeitsfähigen Alter ist. 


Einem Menschen nach solch einem gravierenden Eingriff wieder ein lebenswertes und schönes Leben zu ermöglichen, ist doch ein solch schönes Ziel, daß es unsere Aufgabe sein muß, für alle diesbezüglichen Probleme Lösungen zu finden. 





B ) Probleme in der Versorgung


Es geht also darum, den Betroffenen richtig, d.h. auch kurzfristig, und effektiv zu versorgen. Was heißt das? Es heißt, daß er die Hilfsmittel, die er für die Sicherung seines erreichbaren Lebensniveaus benötigt, auch bekommen muß. Dabei kann man fairerweise darüber nachdenken, daß Betroffene, sofern sozial zuträglich, Hilfsmittel, die nur wenige Cent kosten und bei Alternativbeschaffung keine Schäden verursachen können, nicht unbedingt von der Krankenkasse erhalten müssen. Ich denke dabei u.a. an Feuchtetücher zum Abwischen des Stomas. Wohlgemerkt, aber dort, wo gesundheitliche Gefahren  oder und eine Beeinträchtigung des Lebensniveaus droht, haben solche Überlegungen ihre Berechtigung völlig verloren.  Zum Teil schießt sich die Krankenkasse dabei selbst ins Knie. Ich will ein kleines Beispiel nennen. 


Für die Erreichung einer Klebekraft der Pflaster, die die Filter tragen, für einen ganzen Tag, gibt es den Kleberverstärker mit Hautschutz “Skin- prep”. Wenn dieses Hilfsmittel aus dem Leistungskatalog der Krankenkasse herausgenommen wird, dann können sich das, da diese Dinger nicht gerade billig sind, nicht allzu viel Betroffene leisten. Die Folge ist, daß das Pflaster nicht mehr den ganzen Tag hält und der Betroffene nahezu das Doppelte benötigt. Das bedeutet, das was eingespart wird, wird in viel größerem Umfang für den Mehrverbrauch an Pflastern wieder ausgegeben. Daneben hat der Betroffene den Trödel, daß er öfters das Pflaster wechseln muß und das vielleicht sogar gerade, wenn er nicht zu Hause ist. Wenn dann die Krankenkasse meint, daß nunmehr auch dieser erhöhte Bedarf begrenzt werden muß, dann bedeutet das für den Betroffenen einen schlechteren Schutz seiner lebenswichtigen Organe Luftröhre, Bronchien und Lunge. Für die Behandlung von Folgeschäden an diesen Organen bezahlt sie dann vielleicht einen vielfach überhöhten Preis gegenüber dem Tüchlein Skin-prep. Es gibt sicherlich viele weitere Beispiele, die nachher in der Diskussion genannt werden sollten. 


Analoges trifft zu für Einschränkungen bei der Hilfsmittelversorgung wegen Kostensenkung ohne Augenmaß. Eine Versorgung mit Billiggeräten, die in der Regel ein erheblich geringeres  Qualitätsniveau haben, bringt durch die Kosten für die Reparatur oder den frühzeitigen Ersatz keine wirkliche Einsparung sondern nur erhöhten Aufwand für alle Beteiligten. 





Neben dem Problem der Einschränkung des Leistungskataloges gibt es das Problem der Falschversorgung. Ein Beispiel dafür ist die Erstausstattung. Sie muß auf die Spezifik des Operierten abgestimmt sein. So ist z.B. für einen Kehlkopflosen mit Stimmprothese eine Kanüle ohne Siebung bzw. ohne Fenster nicht sinnvoll und tatsächlich herausgeworfenes Geld. Es ist genauso überlegenswert, ob alle Betroffenen einen Luftbefeuchter brauchen. Betroffene, die bereits unmittelbar nach der Operation einen wirksamen Filter für den Schutz des Stomas tragen können und tragen, benötigen so etwas nicht. Bei dem Betroffenen, bei dieses jedoch nicht möglich ist, ist er ein gutes Mittel zum Schutz seiner Gesundheit. 





Einen nicht zu unterschätzenden Anteil an einer Falschversorgung tragen auch die HNO-Ärzte aufgrund fehlender Kenntnisse und Erfahrungen. Ich denke dabei gar nicht an die unterschiedlichen Möglichkeiten der Produktkataloge der einzelnen Hilfsmittelhersteller bzw. -lieferanten. Wenn z.B. ein HNO-Arzt einen Betroffenen eine Kanüle tragen läßt, obwohl dieses nicht mehr erforderlich ist oder er die Möglichkeiten für das Offenhalten eines Stomas bei etwas instabilem Stoma nicht kennt, dann bedeutet das für den Betroffenen eine nicht notwendige, erhebliche Einschränkung seines Lebensniveaus und für die Krankenkasse nicht gerechtfertigte Kosten. Andererseits wird es bei einem Tracheotomierten schwierig sein, auf die Kanüle zu verzichten.





Auch wir Betroffene können durch rationelles Umgehen mit dem Hilfsmittelbedarf zu Problemlösung beitragen. Dazu gehört der enge Kontakt zum jeweiligen Hilfsmittellieferanten, ob z.B. die angewendeten Lösungen zur Hygiene des Stomas die zweckmäßigsten sind. Darüberhinaus ist es auch eine Fairneß gegenüber anderen, nur das anzufordern, was auch wirklich benötigt wird. Kein Betroffener braucht z.B. 15 Kanülen. 





Wir haben also die Problematik,  daß 


a) der richtige Bedarf an Hilfsmitteln bei den Betroffenen z. T. sehr unterschiedlich ist, 


b) die Bedarfsgröße unterschiedlich ist und 


c) letztendlich auch die Qualität der Materialien eine wichtige Rolle spielt. 





Eine Pauschalisierung des dem Betroffenen gewährten Hilfsmittelumfanges ist somit der völlig falsche Weg. Er führt dazu, bildlich gesprochen, daß das Messer der Pauschalisierung dem einen weit oberhalb der Haare drüber weg saust und  Verschwendung Tür und Tor öffnet, dem Anderen schon die Haare am Kopf absäbelt und einem Anderen den Kopf abschlägt. Wir sehen eher den Weg, im abgestimmten Ensemble der Beteiligten für den Betroffenen die richtige, effektive Lösung zu finden und diese dann auch zu gewährleisten. 








C) Wie kann man eine Verbesserung erreichen?`


Alle 4 Partner, d.h. die Betroffenen, der Arzt, die Hilfsmittelfirma und die Krankenkassen haben objektiv nicht reparierbare Informationsdefizite.





Die meisten Betroffenen fahren auf einem einmal eingeschlagenen Weg weiter und wissen in der Regel nicht, ob das für sie die beste Lösung ist. Das ist ihnen aber auch nicht vorzuwerfen, da ihnen dafür nicht die entsprechende Ausbildung und Informationsangebot zur Verfügung stehen. 


Die Patientenbetreuer aus den Selbsthilfegruppen kennen zwar die persönliche Situation ihrer Mitglieder recht gut, haben aber ebenfalls ein objektives Problem damit, alle bestehenden Möglichkeiten der Hilfsmittelversorger zu kennen .





Die das Rezept ausstellenden HNO-Ärzte, wenn es denn solche überhaupt sind, haben manchmal sogar noch nicht einmal in ihrer Grundausbildung solche Patienten gesehen. Selbst wenn das Fall war, handelte es sich um die Primärversorgung nach der Operation. Von dem Problemen und Bedürfnissen nach der Operation, d.h. im häuslichen Bereich haben sie wenig mitbekommen. In der Praxis haben die meisten Ärzte selten oder überhaupt nicht Kehlkopflose gehabt. Für das Verfolgen der entsprechenden Weiterentwicklung fehlt ihnen oft die Zeit und auch das Interesse aufgrund der geringen Patientenzahl. 





Der Hilfsmittellieferant kennt zwar die Bedürfnisse der Betroffenen seines Versorgungsbereiches aus erster Hand. Er ist jedoch gehandicapt durch sein Umsatzinteresse, sonst geht seine Firma pleite. 





Der Bearbeiter in der Krankenkasse kann objektiv bedingt gar nicht alle Details in der Hilfsmittelversorgung kennen. Und ob der Medizinische Dienst der Krankenkassen, den er konsultieren kann, die erforderlichen Details und Weiterentwicklungen auf diesem Gebiet kennt, darf auch bezweifelt werden. 


Ich möchte daran erinnern, daß AOK nicht mehr Skin-Prep und Remove bezahlt. Entweder hat der verantwortliche Mitarbeiter den Medizin. Dienst nicht befragt oder dieser hat keine Ahnung. Ich schätze das Letztere ist der Fall


Was ist also zu tun?





Der falscheste Weg ist sicherlich der, daß sich einer dieser Partner zum weisen Uhu erklärt und meint, er allein wisse Alles. Insofern halte ich den Weg zum Beispiel der AOK für grundsätzlich falsch, die Kenntnisse der Betroffenen und der Hilfsmittelfirmen völlig zu ignorieren und nur auf die eigenen Kenntnisse in Verbindung mit dem Medizinischen Dienst zu setzen. Das bringt nicht nur eine Falschversorgung sondern auch bürokratischen Aufwand mit Versorgungsverzögerung mit sich. 


Ich halte vielmehr das kooperative Zusammenwirken aller dieser vier Partner für den richtigen Weg, Das schließt selbstverständlich die erforderliche Qualifizierung jedes dieser Partner nicht aus. 





Ich fange mal mit uns an: 


Wir sollten in unserer Selbsthilfegemeinschaft einige Hilfsmittelberater benennen und systematisch in eine entsprechende Ausbildung einbeziehen. Diese Hilfsmittelberater sollten die entsprechenden Ansprechpartner für Betroffene, Ärzte, Hilfsmittellieferanten und Krakenkassen sein. 





Zu den Ärzten:


Es ist notwendig, die HNO-Ärzte besser und systematisch auch mit den spezifischen Belangen und Bedürfnissen sowie den bestehenden Möglichkeiten für Kehlkopflose bzw. Kehlkopfoperierte vertraut zu machen. Das kann dadurch geschehen, daß der Verband der HNO-Ärzte entsprechende Maßnahmen zusammen mit uns ergreift. Wir können aber auch mit unserer Website sowie mit unseren Treffen einen erheblichen Teil dazu beitragen. PD Dr. Sedlmaier ( leitender OA der HNO-Station der Charite Campus Mitte und stv. Direkter der HNO-Stationen der Charite Campus Mitte und Campus Benjamin Franklin) hat auf dem letzten Treff dazu eine gute Anregung gegeben. Wir sehen aber auch, daß bei der begrenzten Anzahl Kehlkopfoperierter manch ein HNO-Arzt überhaupt nicht oder äußerst selten damit in Berührung kommt. Deshalb muß ein weiterer Weg auch sein, HNO-Ärzte mit entsprechenden Kenntnissen und Erfahrungen auf diesem Gebiet ausfindig zu machen und ihnen verstärkt Betroffene zuzuführen. Damit können Zentren mit entsprechend erfahrenen Ärzten herausgebildet werden und nicht jeder HNO-Arzt muß für dieses Gebiet sensibilisiert werden. Wir haben als Selbsthilfegruppe bereits damit begonnen. 





Hilfsmittelfirmen:


Bei den Hilfsmittelfirmen ist zu überlegen, sie durch entsprechende Versorgungsverträge mit den Krankenkassen an einer stärker objektiv orientierten Versorgung zu interessieren. Diese Versorgungsverträge sollten so ausgestaltet sein, daß sie einerseits für die Versorgung Vorteile haben, bei wesentlicher Falschversorgung jedoch Nachteile bekommen bzw. der Vertrag ganz gekündigt wird. 


Wenn eine entsprechende Objektivierung besteht, kann man auch darüber nachdenken, daß der Hilfsmittellieferant bei Erkennen einer eklatanten Falschversorgung lt. Rezept das Recht bzw. die Möglichkeit hat, an den jeweiligen Arzt zwecks Korrektur heranzugehen. 





Krankenkassen:


Auch die Krankenkassen müssen für eine effektiv bessere und vor allem hinsichtlich Menge und Qualität bessere Versorgung sensibilisiert werden. Das werden wir nicht erreichen durch Einzelaktivitäten mit einzelnen Krankenkassen. Allein die BKK hat 198 einzelne für sich selbst verantwortliche Kassen. Das geht nur über die Arbeitsgemeinschaft der Krankenkassen. Hier bin ich Frau Walter von der BKK Landesverband-Ost sehr dankbar für diese Anregung. Natürlich muß jede Kasse für sich die spezifischen Regelungen dann treffen.  





Natürlich ist es sicherlich auch zu überlegen,von Zeit zu Zeit Problemberatung aller Beteiligten durchzuführen. 





Ende


