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Achtung Terminsache!

Offentliche Anhérung des Ausschusses fiir Gesundheit, Mittwoch 17. Juni 2020
von 14.45 bis 16.15 Uhr , Marie-Elisabeth-Liiders-Haus

Zum Gesetzentwurf der Bundesregierung:

Entwurf eines Gesetzes zur Stdrkung von intensivpflegerischer Versorgung und
medizinischer  Rehabilitation in der gesetzlichen Krankenversicherung
(Intensivpflege- und Rehabilitationsstiarkungsgesetz — GKV-IPReG

Neuere zusiétzliche Stellungnahme:
Zusammenhéngende Grundinformationen zur Erleichterung der
Situationsbeurteilung

Sehr geehrter Herr Vorsitzender Erwin Riuddel, MdB,
werte Damen und Herren Abgeordnete,

sehr geehrter Herr Minister Spahn,

sehr geehrter Herr Staatssekretar Dr. Steffen,

werte Damen und Herren,

In den sogenannten ,Ambulanten Intensivwohngruppen“ stellen unsere
Schwerstbetroffenen in Koma und Wachkoma die Hauptgruppe. Jedes Jahr
sind etwa 40.000 Koma- und Wachkomapatienten im Bundesgebiet

betroffen.
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Jahrlich neu 40.000 Wachkoma-Patienten

Nach unserer Einschatzung werden von den 40.000 Schwerstbetroffenen etwa 16.000
von ihren Familien zu Hause, meist nur stundenweise ambulant unterstitzt, gepflegt,
therapiert und betreut. Etwa 10.000 sind in den dafur vorgesehenen
Pflegefacheinrichtungen (Phase F der neurologischen Rehabilitationskette). Etwa
jeweils 7.000 Patienten sind in wohnortnahen Pflegeeinrichtungen und sogenannten
,<Ambulanten Intensivwohngruppen®.

Friher war von den 40.000 Koma- / Wachkomapatienten die Uberwiegende Zahl
Schadel-Hirntrauma-Patienten. Durch die  Verbesserungen, Sicherheitsgurte,
Sturzhelm, Skihelm, Rettungsdienste hat sich die Betroffenengruppe verandert,
insbesondere nach schwerem Herzinfarkt, Schlaganfall, Sauerstoffmangel, Hirnblutung,
Wiederbelebung usw.. Meist kommen die Patienten dann sofort auf eine Intensiv-Station
unserer normalen Krankenhauser. Wenn sie langer beatmet werden missen, erfolgt dort
dann meist der Luftréhrenschnitt, das ,Loch im Hals* (Tracheostoma).

Néchste Stufe Friihreha — nicht ,,Wohngruppe*

So schnell als méglich missen (sollten) die Patienten dann in die speziellen
neurologischen Rehakliniken (Phase B — Frihreha) verlegt werden, die mit Therapien
und aktivierender Pflege die Komapatienten ins Leben zurickholen.

Bei 75 % ,,kein Loch im Hals“ mehr!

Dabei soll nach dem vorliegenden Gesetzesentwurf noch mehr Bemihen verwandt
werden, das Tracheostoma zu verschlieBen, um den Therapie- und Genesungsprozess
viel erfolgreicher foérdern zu kénnen. Der Verschluss kann zwischenzeitlich bei 75 % aller
Patienten erfolgreich sein.

Wohngruppe — oft keine Reha-Chance

Leider wird sehr vielen Schwerstbetroffenen die Chance der Rehabilitation versagt, weil
sie bereits nach der Intensiv-Station zum Nachteil in die sog. ,Ambulanten
Intensivwohngruppen* verlegt werden. Dort wird meist Uberwiegend lediglich
zustandserhaltende Pflege durchgefuhrt. Die Wohngruppe hat meist keinerlei Interesse,
den Patienten zu férdern und das Tracheostoma zu verschliefen, weil die Betreiber dann
automatisch ihren Kunden verlieren und keine Einnahmen mehr haben. Deshalb werden
die dort befindlichen Schwerstbetroffenen meist bis zu ihrem Tode gepflegt und haben
fast keine Reha-Chancen.
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Absturz in die Sozialhilfe!

Die Entwicklung hin zu den ,Ambulanten Intensivwohngruppen“ wird auch dadurch
begunstigt, dass in den spezialisierten Wohneinrichtungen (Reha-Phase F) die
betroffenen Familien mit monatlich 1.500 bis 2.500 Euro belastet werden (Absturz in die
Sozialhilfe), wéhrend in den sog. ,Ambulanten Intensivwohngruppen“ meist nur einige
100 Euro im Monat zu bezahlen sind. Dafiir bezahlen dann jedoch die Krankenkassen
(ohne MDK- und Heimaufsichtskontrolle) fur einen Patienten jahrlich % Mio. Euro und
mehr. Dies haben langst Viele als geschéftsbringendes Modell (Gelddruck-Maschine)
erkannt.

Verhdngnisvolle G-BA Fehl-Entscheidung bringt Fehlanreize!

Im gutgemeinten Glauben den Schwerstbetroffenen mit Tracheostoma durch
Rundumversorgung zu helfen, zementieren sie damit diesen unhaltbaren Zustand und
reduzieren die Hilfe lediglich auf das Vorhandensein eines Tracheostomas. Damit
verhindern Sie eine erfolgreiche Rehabilitation fir die Schwerstbetroffenen durch totalen
Milliarden-Fehlanreiz.

Gerechtigkeit herstellen, Reha-Chance férdern

Unserem Verband ist es wichtig hinzuweisen, dass die besonderen Reha-Chancen in
der stationdren Versorgung wieder gestéarkt und erhalten werden mussen. Die stationare
Langzeit-Rehabilitationsphase F mit aktivierender Behandlungspflege darf nicht zum
Einsturz gebracht werden, weil vollig einseitig und wettbewerbsverzerrend die
sogenannten ,Intensivwohngruppen“ mit Milliarden untersttitzt werden.

Unser Verband hat alleine geké&mpft, dass unsere Patienten im Wachkoma generell nicht
als die Organspender ganz Europas, automatisch und ungefragt benutzt werden
kénnen. Seit Jahrzehnten kampfen wir (eng verzahnt mit der DVfR und dem
Dachverband der Kostentrager BAR) fir Verbesserungen der Versorgung im
neurologischen Reha-Bereich, um die nun im Gesetzentwurf vorliegenden
Veranderungen endlich zu erreichen!

Stille Heldinnen der Pflege

Dabei denken wir besonders und zuerst an die ca. 16.000 Familien, die 365 Tage, rund
um die Uhr oft ohne jegliche ambulante Unterstiitzung die Wachkomapatienten zuhause
pflegen, therapieren und betreuen. Unsere 6 Festangestellten und 70 Regionalgruppen
und Ansprechpartner bundesweit kimmern sich darum.

Wo waren all die plétzlichen Kritisierer?

Nur staunend kénnen die 40.000 jahrlich Betroffenen erleben, dass es plétzlich viele an
der Thematik Interessierte gibt. Haben die sich in den letzten 30 Jahren je um das
Schicksal einer fehlenden Versorgung, die Angst, Not und Verzweiflung der 40.000

gekimmert?
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Achtung!

Der Selbsthilfe-Verein Forum Gehirn gibt sich als sogenannter Bundesverband aus,
obwohl er keine flaichendeckende Betreuung vorweisen kann und lediglich einige 100
Mitglieder hat.

Herr Sebastian Lemme, der vorgibt Sprecher der Betroffenen zu sein, betreibt selbst
eine _Ambulante Intensivwohngruppe und ist aus unserer Sicht deshalb ein
Gesetzentwurf-Gegner (Quelle: hitp://ascend-pflege.de, Stand 28.05.2020) und kann
deshalb keinesfalls fiur die Betroffenen sprechen. Vielmehr werden mit rethorischer
Raffinesse die Tatsachen auf den Kopf gestellt und halten keiner Nachprufung stand.
Im Gegensatz dazu fordert seine Vorsitzende Roswitha Stille, zu Recht: ,Der kranke
Mensch muss im Mittelpunkt stehen — nicht die wirtschaftlichen Interessen!” Da es dabei
um viele Milliarden geht, soll das Gesetz verhindert werden.

Fr unsere Schwerstbetroffenen sind es insgesamt grof3e Fortschritte, um die wir bereits
Jahrzehnte kdmpfen.

Gerne bin ich fur Sie am Handy direkt zu erreichen: 0171 / 5309545
Bitte stellen Sie bei der Anhérung ihre diesbeziglichen Fragen an mich.

Mit freundlichen GriiRen

Armin Nentwig, MdL a. D., Landrit a. D., selbstbetroffener Vater

Seit tber 30 Jahren Grinder und Vorsitzender des Selbsthilfeverbandes und
Leiter der bundesweiten Notrufzentrale Schadel-Hirnpatienten in Not e. V. mit
zwischenzeitlich tiber 100.000 Beratungen und Hilfen
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