Ich weiB, was gut fir mich ist!

,Es ist still geworden um das Gesetz IPReG; die Sorgen und Angste sind aber leider
nicht mit verschwunden.” Maria-Cristina Hallwachs weif genau, wovon sie spricht,

as flr ein Aufschrei in der
Welt der Menschen mit In-
tensivpflegebedarf, als im
* Sommer 2019 das RISG
bekannt wurde als neues Gesetz zur
Regelung der auBerklinischen Intensiv-
pflege. Es folgten Proteste, die Riick-
nahme des Gesetzes, eine Neuversion
(nun IPReG genannt, Intensivpflege -
und Rehabilitationsstarkungsgesetz)
und die AKI-Richtlinie. Nun ist alles
unter Dach und Fach und im Herbst
fassen die Neuerungen.

Wo ist denn
die Verbesserung?

Was hat sich dadurch flir mich persén-
lich geéndert?, hinterfragt Maria-
Cristina Hallwachs die Situation.

Gar nichts hat sich gedndert. Der Leis-
tungsumfang ist genau der gleiche ge-
blieben. Nach wie vor muss ich bangen,
ob ich immer noch ,,ausnahmsweise* zu
Hause leben darf. Nach wie vor bin ich
abhangig davon, dass meine Winsche
zum Ort der Leistungserbringung, also
zu meinem Wohnort, Lern- und Ausbil-
dungsort, Arbeitsort, Ferienort, Freizeit-
ort, Ort meiner ehrenamtlichen Tétig-
keit... als ,berechtigt* und angemessen
beurteilt werden. Stellt sich nur die
Frage, von wem das eigentlich beurteilt
wird? Vom medizinischen Dienst (MD),
der nach Aktenlage und aufgrund eines
kurzen Besuches mein Leben beurteilt?
Das ist nicht meine Interpretation des
Grundgesetzes der Bundesrepublik
Deutschland, aber offensichtlich die des
Bundesgesundheitsministeriums. Zur
Erinnerung, es gibt in Deutschland ein

»Ich brauche auch Intensivpfiege, um am gesellschaftlichen
Leben teilnehmen zu kiinnen*, betont die Peer Counselorin
und Vertreterin der Betroffenen im DIGAB e. V.

Grundgesetz: GG Art. 3 (3) ,.... Niemand
darf wegen seiner Behinderung benach-
teiligt werden.“ und GG Art. 13 (1) ,Die
Wohnung ist unverletzlich.” und unzah-
lige weitere Paragrafen aus der UN-Be-
hindertenkonvention und dem Bundes-
teilnabegesetz (BTHG).

Zudem kommt nach heutigem Stand
(Mai 2022) ein aufwendiges Verfahren
hinzu, mit dem ich in Zukunft beweisen
muss, dass ich berechtigt bin, AKI
(aufierklinische Intensivpflege) zu
erhalten. Ich bin personlich in der
Bringschuld, Dinge wie mein Weaning-
versagen nachzuweisen. Muss ich dazu
ins Krankenhaus? Das hatte fiir mich
fatale Folgen! Welcher Arzt darf mir
eine Verordnung zur AKI schreiben, gibt
es geniigend Arzte, die
die offiziellen Qualifika- 66 e

tionsvoraussetzungen E Wir woller

erflllen und wie komme
ich an diese heran?
Wie oft muss ich diese
Nachweise erbringen?
Tatséchlich alle sechs
Monate? Da habe ich ja
knapp Zeit, mich vom
letzten Mal zu erholen.
lch bekomme in Zukunft nur
noch hoch qualifizierte Pflege-
kréfte mit vielen, wichtigen
Fort- und Weiterbildun-
gen. Toll! Aber schon
jetzt gibt es kaum
noch Pflegekrafte,

nicnt nur

leben!

wir wollen

die in der Hauslichkeit arbeiten wollen.
Wie soll ich (berhaupt welche finden,
wenn an diese so hohe Ansprlche ge-
stellt werden? Was bringen mir diese
Qualifikationen, wenn sie danach alle
Atemgerate kennen, nur meines nicht.
Was bringt mir deren Zertifikat, wenn es
nur auf dem Papier steht, in der Realitat
hat meine bosnische Pflegekraft aber
bei der Schulung kein Wort verstanden?
Engagiere ich da nicht lieber jemanden,
der keine Ahnung hat, sich dessen be-
wusst ist und unbedingt eine gute Arbeit
machen mdchte? Es ist doch jetzt schon
so, dass ich die komplette Einarbeitung




mache, sowohl in meinen persdnlichen
Dingen als auch in medizinischen Belan-
gen. Es ist doch jetzt schon so, dass vie-
les schief geht, wenn ich nicht mit voller
Konzentration dabei bin. Es ist doch
jetzt schon so, dass ich viel Geld dafur
ausgebe, alles selber denken zu missen.

Muss ich in Zukunft nachweisen,
dass Raumlichkeiten, Uberwachungs-
mafnahmen und Hygienebedingungen
bei mir geeignet sind, meine gute
Versorgung zu garantieren.

er wieder:

r Wohlf

edanke

Kann erst dann mein Leben so weiterge-
hen, wie bisher, wenn ich alle diese Be-
dingungen erflllt habe? Was habe ich
mir in den letzten 30 Jahren gew(inscht,
Unterstlitzung zu bekommen von jeman-
dem, der weif}, wie es geht. Alles habe
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ich mir selbst zusammengesucht. Immer
alleine die Verantwortung fiir mich, far
mein Leben und meine Versorgung Uber-
nommen und auch fir die Menschen,
die bei mir arbeiten. Immer habe ich
meine Unterstiitzer (Arzte, Therapeuten,
Versorger, etc.) selbst gesucht, dieses
Netzwerk gepflegt und diese Menschen,
quasi ehrenamtlich, eingespannt und
mit ihnen ausgetiftelt, was ich brauche
und was mir gut tut. Und jetzt wissen
plotzlich Politiker, was gut fUr mich ist?
Und wenn ich dann all diese Dinge
nicht vorweisen kann, muss ich dann in
eine Beatmungs-WG umziehen, damit
meine gute Versorgung (angeblich) gesi-
chert ist? Oder gar in ein Pflegeheim
oder sonst eine Einrichtung? Ware das
nicht die Abschaffung der ambulanten
Versorgung durch die Hintertlir und
unter dem Deckmantelchen des ,wir
wollen doch nur das Beste fur Euch“?
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Waren wir nicht schon ein paar Schritte
weiter, waren wir nicht schon weg von
diesem alten Wohlfahrts- und Flrsorge-
danke? Weif3 ich, besonders nach den
letzten 30 Jahren, aber auch als ,Frisch-
ling“, nicht am besten, was ich filr
Wilnsche an mein Leben habe?
Und habe nicht auch ich, so wie jeder
andere, ein Recht auf medizinische
Unvernunft, trotz meines Intensivpflege-
bedarfes?

Ich brauche auferklinische Intensiv-
pflege, um zu Uberleben. Ja, das ist rich-
tig. Aber ich brauche auch Intensiv-
pflege, um am gesellschaftlichen Leben
teilnehmen zu kdnnen, sie ist erst die
Basis fiir Teilhabe und Inklusion in mei-
nem Leben, sie bedeutet fiir mich Frei-
heit und nicht Einschrankung. Und so
geht es weiteren, geschatzten 30.000
Menschen in Deutschland: wir wollen
nicht nur iberleben, wir wollen leben!

Weiterentwicklung
des bewahrten Ganzkérper-
waschsystems flr Bettlédgerige
aus dem Hause LAVASET:

Duschen/Baden

und Therapieren

in der aufblasbaren
Wanne HM-Nr. 51.45.01.1003

& Das mobile System eignet sich
N\ besonders auch zur Mitnahme auf
S Reisen (einsetzbar in Hotelbetten
= und Wohnmobilen) und erleichtert
so den Gebrauch fir pflegende
Familienangehérige.

beatmet, 4/2022



