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Der Name unseres Selbsthilfevereins lautet zwar etwas allgemeiner Kehlkopfoperiert, eigentlich handelt es sich aber um die Kehlkopflosen. Was heißt das? Mit dieser Operation, die weit über 99% krebsbedingt ist, wird der Kehlkopf mitsamt den Stimmbändern komplett entfernt und Sie können nicht mehr reden. Vielleicht ist Ihnen schon einmal die Stimme bei einer Erkältung weg gewesen, das sind aber nur ein oder zwei Tage. Bei uns weiß keiner vorher, wie lange es dauert bis man vom reinen Aufschreiben wieder zu einer halbwegs normalen Verständigung kommt. Doch das ist noch nicht alles. Auch Nase und Mund werden für die Atmung völlig tot gelegt und man atmet nur noch durch ein kleines Loch am Hals. Nach der Operation ist dieses Loch jedoch völlig ungeschützt offen, so dass schwere Schäden für die Bronchien und die Lungen nahezu vorprogrammiert  wären, wenn man nichts tut. Jeder möchte gern wieder halbwegs normal sprechen, dafür braucht er Hilfsmittel. Der Betroffene braucht aber vor allem Hilfsmittel, um diesen Schäden für die Bronchien und die Lunge vorzubeugen.

Wer real über die Art, Qualität und Menge der benötigten Hilfsmittel reden will, muss die besondere medizinische Situation kennen.

1. Spezifik des Krankheitsbildes und des Bedarfes der Kehlkopfoperierten

Bleiben wir zunächst bei der Sprache: Eine Ersatzstimme kann erreicht werden durch etwas Natürliches, eigentlich Unschönes, den Rülpston aus der Speiseröhre oder durch ein Fremdgerät. Die konventionelle Speiseröhrenstimme, d.h. ohne Hilfsmittel, zu erlernen, ist sehr schwierig und mühselig und dauert etliche Monate. Bis dahin wäre der Betroffene ohne weitere Hilfsmittel stimmlos. Deshalb wurde von der Medizinindustrie ein kleines Sprechventil, also ein Hilfsmittel, entwickelt, das in ein kleines Loch zwischen Luft- und Speiseröhre eingesetzt wird und von Zeit zu Zeit wieder ausgewechselt werden muss. Dabei spielen die individuellen Gewebe-

strukturen eine sehr große Rolle. Wenn das nicht berücksichtigt wird, wird nicht nur der Zeitpunkt des wieder Sprechen Könnens hinausgezögert oder ganz und gar zerstört, sondern es entstehen auch schwere gesundheitliche Komplikationen und das Geld für das Ventil ist zum Fenster herausgeworfen.

Noch schlimmer ist es bei der Versorgung des offenen Atemloches. Unzureichender Schutz dieses Atemloches birgt ein hohes Risiko in sich für schwere Bronchialkatarrhe, aber auch schwere Lungenentzündungen mit den daraus resultierenden medizinischen Folgekosten. Darüber hinaus führt aber ein unzureichender Schutz auch zur häufigen Absonderung von größeren Schleimmengen, verbunden mit starkem Husten, die den Luftzutritt verkleben und Erstickungsgefahr hervorrufen. Für diesen Schutz der Atemöffnung, kurz Stoma genannt, gibt es drei Niveaustufen:

a) Ein Tuch, die billigste, aber schlechteste Variante, mit einem Großteil der eben 

geschilderten Folgen.

b) Ein kleines Schaumstoffquadrat, etwas teurer als ein Tuch und mit etwas mehr Wirksamkeit, aber noch keinem ausreichenden Schutz.

c) Filter – sie sind in der Regel die wirksamste Waffe gegen die Auswirkungen, aber auch hierbei gibt es große Qualitätsunterschiede mit dementsprechenden Wirkungen auf die Betroffenen. Um einen Filter aufzubringen, bedarf es nach Absetzen der Kanüle (Röhrchen zum Aufhalten der Atemöffnung) Pflaster, die auf die Haut aufgeklebt werden und eine definierte Öffnung für den Filter besitzen. Filter und Pflaster müssen auf die individuelle Situation des Betroffenen genau ausgerichtet sein, sonst funktionieren sie nicht bzw. es gibt sogar gesundheitliche Risiken. Diese gesundheitlichen individuellen Bedingungen sind jedoch nicht statisch, sondern verändern sich im Lauf der Zeit. Für die Hygiene dieses Atemloches benötigt der Betroffene auch Inhalier- und Absauggeräte. Wer hier an der Qualität spart, schmeißt auf der anderen Seite in weitaus höherem Maß Geld für die Servicekosten oder den Ersatz heraus. Neben den individuellen Veränderungen gibt es natürlich auch Veränderungen im technischen Fortschritt bei den Hilfsmitteln, d.h. jene gesundheitlichen Probleme, die vielleicht heute noch nicht ausreichend beherrschbar sind, sind es aber mit den Neu- und Weiterentwicklungen.

Das war nur ein kleiner Einblick in die Problematik, die zeigt, dass die Art, Qualität und Menge der benötigten Hilfsmittel immer von der individuellen Situation der Betroffenen abhängig ist und eine Pauschalierung zu gesundheitlichen Folgeproblemen und weitaus höheren Folgekosten führt.

2. Besonderheiten und Probleme bei der Versorgung

a) Ärzte
Nur der Arzt, der sich detailliert mit der Krankheit beschäftigt, die den Hilfsmittelbedarf begründet und den Betroffenen längere Zeit medizinisch betreut, ist vom Grundsatz her in der Lage, die richtige Art, Qualität und Menge der erforderlichen Hilfsmittel zu bestimmen. Wir erleben hier haarsträubende und katastrophale Bedingungen. Das bedeutet, dass der Betroffene möglicherweise bei einem völlig ungeeigneten Arzt landet und damit riesengroße gesundheitliche Probleme bekommt.

Aber selbst die Ärzte, die mit den Folgen und der Therapie gut vertraut sind, sind mit der Kenntnis der richtigen Hilfsmittel aufgrund der großen Breite des Angebotes in der Regel überfordert, so dass allein durch sie die effektivste Lösung nicht möglich ist.

b) Hilfsmittelfirmen
Durch eine längerfristige Versorgung der Betroffenen kennen die Mitarbeiter dieser Firmen die persönliche Situation der Betroffenen in der Regel ausreichend gut. Sie erleben die gesundheitliche Entwicklung des jeweils Betroffenen und können ihm sehr wirksam mit dem jeweils individuell erforderlichen Hilfsmittel helfen. Die Vertreter dieser Firmen haben oft eine sehr gute medizinische Ausbildung. Auch ich bin bei meiner Firma geblieben und damit für mich sehr gut gefahren. Allerdings muss man fairerweise berücksichtigen, dass diese Firmen natürlich auch an ihre Existenz denken müssen und somit dem Umsatz verpflichtet sind. Damit sind sie natürlich etwas aus dieser Sicht beeinflusst. 

c) Krankenkassen
Die verantwortlichen Mitarbeiter der jeweiligen Krankenkassen sind objektiv bedingt zu einer realen Einschätzung des Hilfsmittelbedarfs in Menge und Qualität nicht in der Lage. Daran ändert auch die Unterstützung durch den Medizinischen Dienst nichts, da dieser ebenfalls nicht die Spezifik der Krankheitsbilder, insbesondere der Betroffenen, und schon gar nicht aus der Breite des Hilfsmittelangebots die effektivste Lösung kennt.

d) Selbsthilfevereine
Die Mitglieder der Selbsthilfevereine, insbesondere die in den Krankenhäusern beratenden Mitglieder, kenne die Situation ihrer Mitglieder sehr gut. Sie wissen aus eigener Erfahrung, was ein Betroffener braucht und was nicht. Dieser Kenntnis- und Erfahrungsschatz wird derzeit , aber auch mit der Gesundheitsreform völlig ignoriert. Warum eigentlich nutzt man diese hervorragende Quelle für ein besseres Kosten-Nutzen-Denken nicht.

Die Gesundheitsministerin hat in der Donnerstagssendung mit Maybrit Illner sehr stark betont, dass sie eine starke Verbesserung des Kosten-Nutzen-Denkens anstrebt. Das wollen wir auch. Was aber aus den Regelungen herauskommt, ist das genaue Gegenteil. Hier wird mit dem Schinken nach der Wurst geworfen. Wenn dann wieder passiert, was kommen muss, dass statt  Kosteneinsparungen Folgekosten in Größenordnungen herauskommen, will es wieder keiner gewesen sein und jeder schiebt dann die Schuld auf den anderen. Es ist wie immer, wenn das Fachwissen weitestgehend ignoriert wird. Es entsteht ein Rohrkrepierer oder der Schuss geht nach hinten los. Die Leidtragenden sind nicht diejenigen, die das selbstherrlich verzapft haben, sondern die Betroffenen.

Wir schlagen deshalb folgendes vor:

1.) Alle qualifizierten Hilfsmittelfirmen müssen den Zugang zu den Krankenkassen behalten, damit bestehende Betreuungssituationen erhalten bleiben und den Betroffenen gesundheitliche Probleme und Nachteile, großer Aufwand durch den Wechsel der Hilfsmittelfirma oder der Krankenkasse erspart bleiben. 

2.) Die Fachärzte sollten durch entsprechende Spezialisierung und Weiterbildung in die Lage versetzt werden, objektiv besser den Hilfsmittelbedarf qualitativ und quantitativ zu bestimmen. So setzt z.B. die richtige Versorgung mit Hilfsmitteln bei Laryngektomierten und Tracheotomierten eine jahrelange Erfahrung in der Praxis mit Betroffenen voraus. Unter diesen Gesichtspunkten muss aber auch die freie Arztwahl für Betroffene bestehen bleiben; damit jahrelang entstandene Betreuungsverhältnisse mit den Kenntnissen des Arztes zu den individuellen Bedingungen nicht zerstört werden.

3.) Die Selbsthilfevereine sind in die Problematik der qualitativ notwendigen und effizienten Hilfsmittelversorgung als offizieller Berater, auch vom Gesetz her, zuzulassen und einzubinden.    

In Zusammenarbeit mit dem „Aktionsbündnis Qualität in der Hilfsmittelversorgung“

