BARRIEREN

) im System

mit Behinderung oder chronischer Erkrankung

im Gesundheitswesen navigieren

Komplexitat, Unsichtbarkeit und Unglauben -
Ela Serf erzahlt von erlebten Barrieren

Hallo! Ich bin die Ela,...

...bin 33 Jahre alt und seit frihester Kind-
heit betroffen von Erkrankungen und
da mein Kopf (bzw. mein gesamter Kor-
per) die so toll fand, habe ich mir dann
im weiteren Verlauf meines Lebens
noch mehr angeeignet. Darudber hinaus
habe ich Angehdrige mit chronischen
Erkrankungen, die ich zum Teil auch
pflege, und nehme selbst Assistenz in
Anspruch. Aus meiner Sicht habe ich lei-
der viel zu viele Erkrankungen, die sich
zu allem Ubel oft gegenseitig beeinflus-
sen, z. B. eine Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivitatsstorung (ADHS), eine
Auditive Verarbeitungs- und Wahrneh-
mungsstorung (AVWS), eine Depression
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eine bzw. mehrere Migraneformen mit
Aura, eine starke Kurzsichtigkeit beider
Augen und momentan - nach Netzhaut-
ablésung - einen grauen Star im linken
Auge, weshalb ich aktuell links blind bin.
Aufgrund der sich wunderbar ergan-
zenden Einschrankungen ist es mir oft
kaum mdglich, Dinge um mich herum
wahrzunehmen oder mir Geschehnisse
zu merken (was in verschiedenen Kon-
texten zu massiven Problemen fuhrt).

Grof3tenteils unsichtbar und zu
komplex

Die grolite Barriere stellt die scheinba-



re Unsichtbarkeit meiner Erkrankung
dar. Ich bin jung und sehe oft nicht be-
sonders krank aus, schlief3lich blute ich
nicht, kann meistens (wenn auch nicht
immer) sprechen und meine Arme und
Beine sind auch noch dran. Somit wird
oft weder wahrgenommen noch an-
erkannt, dass ich in vielen Lebensbe-
reichen auf Assistenz angewiesen bin.

Weiterhin habe ich schon seit meiner
frihen Kindheit groRe Probleme, Dia-
gnosen zu erhalten. Oft kennen sich
die verschiedenen (Fach-)Personen mit
den Erkrankungen nicht aus, haben
noch nie davon gehoért oder schatzen
den Schweregrad als sehr gering ein.
Spatestens wenn sich die Symptome
der Erkrankungen dann aber deutlich
zeigen oder sie sogar ineinander Uber-
gehen, weil3 sich niemand mehr
wirklich zu helfen, da die
Standardlésungen nicht
(mehr) greifen.
Deshalb erhalte ich
teilweise nur schwie-
rig Termine und wur-
de auch haufig abge-
wiesen. Dabei muss es
sich allerdings gar nicht
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um hochkomplexe Situationen han-
deln: Selbst bei einem akuten Migra-
neanfall in einer Klinik ist das jeweilige
Personal regelmalRig davon uberfor-
dert, dass hohe Lautstarke und helles
Licht meinen Gesundheitszustand ver-
schlechtern. Sie wissen dann einfach
nicht, was sie mit mir machen sol-
len, und das ist sehr problematisch.

Einsatz von Assistenz

Gerade in solchen Situationen wie o. g.
ist eine passende Assistenzkraft wich-
tig. Bedeutet: Die Person muss einiges
an Wissen Uber meine Erkrankungen
und deren Wechselwirkungen mitbrin-
gen, mit mir umgehen und als Ver-
bindungsglied zwischen mir und der
AuBBenwelt fungieren kdénnen. Aber
selbst, wenn hier alles passt, wird mir
i. d. R. nicht geglaubt, dass bzw. wa-
rum ich Assistenz dringend brauche.
Wie schon gesagt sind viele meiner
Einschrankungen nicht auf den ersten
Blick erkennbar und es fuhrt nicht sel-
ten zu sehr irritierten Reaktionen, wenn
mir jemand etwas erklart und z. B. eine
Ruckmeldung von mir haben mdchte,
ich mich dann aber zuerst einmal mei-
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ne Fragen stelle bzw. sie um Erlaute-
rung bitte. Ganz oft fallen dann Satze
wie ,Sie sind doch jung und sehen und
horen alles, warum brauchen Sie denn
jetzt jemanden, der Ihnen alles wieder-
holt, was der Arzt und die Schwester
[sicl] gesagt haben?!?".

Belastungen und der Umgang
damit

Urspridnglich habe ich mir vieles einfach
gefallen lassen, bin sitzen geblieben
und habe den Termin stumm abgewar-
tet, bin zwischendurch oder hinterher
rausgegangen und habe geweint. Mit
der Zeit habe ich vollumfanglich das
Vertrauen in Arzt*innen, das Pflegeper-
sonal bzw. in das gesamte Gesundheits-
system verloren. Mittlerweile lauft es al-
lerdings anders: Wenn ich einen guten
Tag habe, bestehe ich einfach drauf.
Ich lasse mich nicht abweisen. Ich sage
dann: ,Ich kann es [was auch immer]
aber nicht machen. Ich bestehe drauf,
dass mein Assistent mitkommt.”. Oder
ichsageeben:,Okay, dasistmeine Gren-
ze. Dann kénnen wir hier leider nicht
weitermachen.” und gehe - wobei ich
in solchen Fallen aber so gut wie immer
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im Nachgang versuche, eine faktenba-
sierte und verstandliche Rickmeldung
oder sogar eine Beschwerde an die zu-
standigen Stellen zu Ubersenden.

An einem schlechten Tag bleibe ich
haufig zuerst einmal sitzen und ent-
weder kann ich dann gar nichts mehr
machen, weil ich in meinem Kopf fest-
hange und mich nicht mehr bewegen
und nicht mehr sprechen kann (Stupor)
oder ich bekomme Panikattacken, die
ich dann auch nicht kontrollieren kann.
In solchen Situationen kommt es hau-
fig zu einer weiteren Komplikation, die
fur die Menschen, die dann mit mir um-
gehen, oft unangenehm ist: Durch den
massiven Stress habeich einenrichtigen
Klol3 im Hals, wodurch ich kaum noch
sprechen kann. Sollte ich es dennoch
versuchen, wird meine Stimme (durch
das ,Hinauspressen” der Worte) unan-
genehm hoch und laut, sodass sich die
Menschen haufig angeschrien fuhlen,
obwohl ich das gar nicht mdchte. Der
Vorteil daran ist, dass eine solche Re-
aktion recht beeindruckend zeigt, dass
was auch immer gerade passiert, fur
mich problematisch ist. Aber eigentlich
mochte ich Uberhaupt nicht, dass das
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Ganze so eskaliert.

Unkenntnis, Unverstandnis, Un-
glaubigkeit und Abwertung

Gerade die Unkenntnis bzw. das unvoll-
standige Wissen in Bezug auf meine
Erkrankungen stellt eine hohe Hurde
dar. AulRerdem habe ich oft mit Unver-
standnis oder gar Abwertung zu kamp-
fen. Satze wie ,Stell’ dich nicht so an,
so schlimm ist doch alles nicht.” hore
ich regelmaBig. Ich denke mir dann
oft ,Wenn es so ware und ich das alles
kdnnte, hatte ich die Probleme doch
nicht!“. Gerade das Zusammenspiel der
Erkrankungen und die daraus resultie-
rende Komplexitdt machen es mir in
meiner aktuellen Situation unmaoglich,
ohne Unterstutzung damit klarzukom-
men.

Mir ist naturlich bewusst, dass auch
mein Gegenuber nicht selten verwirrt
und Uberfordert von der Situation ist.
Wenn ich dann aber versuche, so gut
es geht zu unterstutzen, mir Gedan-
ken daruber mache, was ich gerade
leisten kann und was nicht und wel-
che Unterstlitzung ich brauche, und
es sogar mitteile, das Ganze dann
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aber mit einem ,Ist ja alles nicht so
schlimm!” abgeschmettert wird, weil3
ich mir dann auch nicht mehr zu helfen.

Weiterleitung an (Fach-)Arzt*in-
nen und mangelnde Dokumen-
tation

Des Weiteren fuhrten Unverstandnis
und Unglaubigkeit oft dazu, dass ich
gar nicht erst an Fachpersonal weiter-
geleitet wurde. Allerdings hilft auch das
haufig nur ein wenig weiter, da es oft
unglaublich schwierig ist, vernunftige
Dokumente zu erhalten. Es ist - gerade
im Umgang mit dem Gesundheits- und
Sozialsystem - so wichtig, z. B. eine
Diagnose schriftlich zu erhalten. Es
hilft mir herzlich wenig, wenn

ein Arzt irgendetwas in ei-

nen PC eintragt, mir
aber nichts mitgibt,
was ich weiterleiten
kann.Ich kanni. d.R.
nicht mehrere Mona-

te warten, bis etwai-
ge Diagnosen im Sys-
tem der Krankenkasse
eingetragen wurden, da-
neben ist es auch (je nach




Situation) nicht ausreichend, ein-
fach einen Systemauszug mit ICD-
10-Diagnosecodes zu Ubersenden.

Verwirrung im Umgang mitdem
Gesundheits- und Sozialsystem

Wie gehe ich aber mit Situationen um,
in welchen weder ich noch mein Um-
feld wissen, was zu tun ist, insbeson-
dere im Hinblick auf Regelungen und
Vorgehensweisen im Gesundheits- und
Sozialsystem? Was muss ich wann, wo,
wie, warum, weshalb, in welcher Rei-
henfolge beantragen und kann es mir
schaden?

Ich hatte bzw. habe oft Uberhaupt kei-
nen Uberblick, was ich wo brauche, was
mir zusteht, mit welcher Begrundung,
mit bzw. bei wem ich etwas zu beantra-
gen habe. Gibt es vielleicht gute Grun-
de, warum ich etwas nicht beantragen
sollte? Verliere ich z. B. einen Anspruch
oder die Moglichkeit, Dinge wie mein
Studium weiterverfolgen zu kdnnen?

Ohne Unterstitzung - z. B. durch As-
sistenz - kommen ich und viele andere
sehr schnell an unsere Grenzen.
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Verstandlichkeit von rechtlichen
oder medizinischen Texten

Solche Grenzen zeigen sich bei mir z. B.
sehr schnell bei der Lekture von Tex-
ten verschiedener Ministerien, denn
diese sind oft alles andere als einfach
verstandlich. Ich bin in der Lage, z. B.
Informationen Uber Leistungen, die ich
beantragen kénnte, oder Definitionen
von Sachverhalten zu finden. Dennoch
frage ich mich dann oft Dinge wie ,Gilt
das auch fur mich? Darf ich das ein-
fach so beantragen? Was genau

bringt mir das eigentlich?”.

Ich empfinde es als sehr
problematisch, dass
viele Informationen

nur schwer oder gar
nicht verstandlich

sind, wenn mensch
nicht tiefer in diesem
System drinsteckt.




Notwendige Anderungen am
Gesundheits- und Sozialsystem

a) Komplettsanierung

Bei der Frage nach moglichen oder gar
notwendigen Anderungen des gesam-
ten Systems habe ich immer densel-
ben Gedanken: Wir nehmen das ganze
System und werfen es komplett in die
Tonne. Es ist viel zu unubersichtlich, zu
kompliziert, zu unabgestimmt, zu alt
und zu zerstuckelt. Es hilft nichts, ein-
zelne Teile zu verbessern, irgendwel-
che Stellschrauben zu verdrehen und
Kleinigkeiten zu verandern, wenn es
eigentlich notwendig ware, eine Kom-
plettiberholung durchzufuhren.

b) Ursachenidentifikation

Wenn wir aber irgendwo ansetzen,
dann an der Identifikation der jeweili-
gen Ursachen. Selbstverstandlich ist es
ungemein wichtig, Symptome zu be-
handeln bzw. den Leidensdruck zu lin-
dern, aber all das nutzt mir oft wenig,
wenn es eigentlich darum geht, das
Grundproblem zu beheben, - sofern es
sich denn beheben lasst.
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¢) Umgang mit bestimmten Umstanden
(erlernen)

Naturlich ist nicht alles ein Problem,
welches auch tatsachlich behoben wer-
den muss. ADHS als Normvariante be-
deutet z. B. oft blol3, dass ich anders
denke oder fuhle bzw. mit Situationen
umgehe. Dennoch kann es sinnvoll
sein, Moglichkeiten zu finden, mit die-
ser teilweisen Andersartigkeit besser
umzugehen bzw. den Umgang damit
zu erlernen. Zwar ist sowas z. B. im Rah-
men von Psychoedukation (meist im
Rahmen von Psychotherapie) vorgese-
hen, allerdings musste meiner Meinung
nach schon sehr viel friher angesetzt
werden.

d) Aufklarung und Pravention

Ebenso wichtig ist ein Fokus auf die The-
men Aufkldrung und Pravention. Es ist
ungemein wichtig, dass sich die Men-
schen selbst besser verstehen und sich
dadurch auch selbst besser helfen kon-
nen. Daruber hinaus mussen eigentlich
alle Menschen besser uber sich und ihr
Umfeld aufgeklart werden, um etwaige
Probleme frihzeitig erkennen und ggf.
Unterstutzung leisten bzw. diese anfor-
dern zu kénnen.
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e) Verstandnis von Gesundheit und
Krankheit

Daneben musste das grundsatzliche
Konzept von Gesundheit und Krankheit
Uberarbeitet werden. Wie man an mir
sieht (bzw. gerade nicht sieht!), erfulle
ich auf den ersten Blick das - von mir
bewusst so bezeichnete - Vorurteil von
~gesund sein”. Und genau das macht
mir Probleme.

Wir mussten uns viel haufiger Fragen
stellen wie ,Was genau heil3t gesund?
Was bedeutet krank sein? Was wirkt
sich wie auf eine Person aus?” und den
Menschen damit die Mdglichkeit ge-
ben, mit ihrem jeweiligen ,anders Sein“
maoglichst ,normal” leben zu kdnnen
(wenn sie es denn mochten).

f) Transparenz von medizinischen und
(sozial-)rechtlichen Informationen

AulBerdem ware noch wichtig, dass alle
medizinischen und (sozial-)rechtlichen
Informationen offengelegt und frei zu-
ganglich gemacht werden. Damit meine
ich naturlich nicht die individuellen In-
formationen Uber einzelne Menschen,
sondern allgemeines und spezifisches
Wissen Uber Erkrankungen, Gesetze
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etc. Das schlie8t z. B. Handelsnamen
und Dosierungsanweisungen ein. Na-
tdrlich kann es gefahrlich sein, wenn
detaillierte Zusammenhange vollum-
fanglich zuganglich sind, allerdings hal-
te ich die Gefahr von unvollstandigen
Informationen aktuell haufig fur deut-
lich gréRer.

Im rechtlichen Bereich sind viele wich-
tige Details oft hinter Bezahlschranken
verborgen, da ich die Inhalte nur von
Anwalt*innen oder aus der juristischen
Fachliteratur erhalte. Das kann und darf
einfach nicht sein und hat Uberhaupt
nichts mit einem barrierearmen oder
gar barrierefreien System zu tun. So
wie aktuell kann ich mir nur ein sehr un-
zureichendes Bild Uber meine Rechte,
Pflichten und Mdéglichkeiten machen.

g) Verbesserte Antragsstellung, Abmil-
derung von Gefahren

Leider kommt es auch haufigim Bereich
der Antragsstellung zu Problemen. Der
gesamte Prozess dauert oft sehr lan-
ge, ist komplex und fur die Menschen
nicht selten dul3erst schwierig. Es ist -
entgegen der Meinung vieler Rehabili-
tationstrager - nicht einfach damit ge-
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tan, einen Antrag einzureichen, da der
Amtsermittlungsgrundsatz der Sozial-
gerichtsbarkeit oft nicht ausreichend
bekannt bzw. nicht relevant zu sein
scheint.

Aus diesem Grund mussen Antrags-
steller*innen oft viele Unterlagen
selbst besorgen, was sehr zeitintensiv
und kraftezehrend ist. Leider kam es in
meinem Umfeld und auch im Bekann-
tenkreis schon einige Male vor, dass
entweder die Antragsstellung selbst,
die Besorgung fehlender Unterlagen
oder der Vorgang der Bedarfsermitt-
lung zu einer Situationsverschlechte-
rung gefuhrt hat, die z. T. langfristig
oder gar dauerhaft anhalt.

Aus meiner Sicht ware besonders wich-
tig, dass diese Prozesse im gesamten
Bundesgebiet vereinheitlicht und, im
Rahmen der Uberarbeitung, dahinge-
hend verandert werden, dass sie insge-
samt vereinfacht, strukturiert und - im
Hinblick auf etwaige negative gesund-
heitliche Effekte auf die Antragsstel-
ler*innen bzw. in Bezug auf mogliche
Gefahren - abgemildert werden.
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h) Vermeidung inhaltlicher Widerspru-
che & Vereinheitlichung der Antrags-
stellung

Hinzu kommt dann leider noch, dass
sich die Personen, die diese Antrage
bearbeiten oder dabei unterstitzen
sollen, haufig gegenseitig widerspre-
chen und/oder selbst viel zu wenig
Wissen daruber besitzen.

Ich habe mich nicht selten gefragt,
was es mir oder anderen Menschen
bringen soll, wenn ich zu Stelle A gehe
und die sagt: ,Sie mussen zur Stelle B.”
und Stelle B schickt mich zu Stelle D
und Stelle D sagt: ,Aber Sie hatten zu-
erst zu Stelle A gemusst.”, wobei Stelle
A das naturlich ganzlich anders sieht.
Besonders gefreut habe ich mich ub-
rigens, als ich mich fast einen ganzen
Tag mit den verschiedenen Stellen und
ihren Aussagen beschaftigt habe und
schliel3lich herausfand, dass tatsach-
lich alle dargebotenen Informationen
fehlerhaft waren. Auch das kommt
leider immer mal wieder vor.

Es brauchte einen einfachen, aber je
nach Bedarf auch moéglichst umfassen-
den Weg, einen oder mehrere Antrage
zu stellen und diese Stolperfallen zu
umgehen.
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Ganz wichtig ist dabei, dass nicht der
falsche Antrag zur falschen Zeit gestellt
wird, wodurch hinterher allen Beteilig-
ten ein hohes Mal3 an Mehrarbeit und
der antragsstellenden Person finanziel-
le oder gar gesundheitliche Nachteile
entstehen.

i) Beschleunigte Antragsstellung und
Ubergangslésungen

Selbst wenn alle o. g. Aspekte umge-
setzt werden, darf sich die Bearbei-
tungsdauer nicht signifikant verlan-
gern, in vielen Fallen muss sie sogar
sinken. Da die unvollstandige und/oder
fehlerhafte Bearbeitung (durch unter-
schiedliche Beteiligte) eher die Regel
statt der Ausnahme darstellt, kommt
es nicht selten zu Widersprtchen oder
gar Verfahren vor den Verwaltungs-
oder Sozialgerichten. Spatestens da-
durch vergehen nicht selten Jahre, bis
ein oder mehrere Antrage vollumfang-
lich genehmigt werden und diesen
dann auch entsprochen wird.

In vielen Fallen kann bis zum Einsatz
eines Grol3teils der Unterstutzungsleis-
tungen aber nicht mehrere Jahre ge-
wartet werden. Moglicherweise kann
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ein Teil dieser Leistungen nicht mehr
in Anspruch genommen werden, da
sich die Lebenssituation (insbesondere
im Hinblick auf eine mogliche gesund-
heitliche Verschlechterung) so stark
verandert hat, dass mittlerweile véllig
andere Leistungen relevant waren. Im
schlimmsten Fall ist die antragsstellen-
de Person bereits verstorben. Was hat
denn nun irgendjemand davon? Sicher,
es werden ab jetzt Kosten gespart, da
vermutlich (so gut wie) keine Leistun-
gen mehr erbracht werden mussen,
allerdings kann das nicht das Ziel sein.

...auf der nachsten Seite geht es weiter
mit Tipps und Ressourcen!
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RESSOURCEN DES
EIGENEN UMFELDS

« Dieersteundwichtigste Ressourceistdas eigene Umfeld, wobei
damit nicht zwingend die Familie gemeint sein muss. Je nach-
dem, wie viele und wer alles dazugehort, stehen grundsatzlich

\ | / sogar mehrere Personen zur Verfigung, die kleine Unterstut-
~ ~ zungsleistungen erbringen kdnnen. Selbstverstandlich sollen
- — gerade die Menschen, die man lieb (gewonnen) hat, mdglichst
_ ~ wenig belastet werden, oft bietet es sich aber - aufgrund der
= engen Bindung, der 6rtlichen Nahe und des umfangreichen
T Wissens Ubereinander - an, auf diese zuruckzugreifen. Ob und
inwieweit das moglich und sinnvoll ist, muss schlie3lich indivi-
duell beurteilt werden. Sollte mensch sich dafur entscheiden,
stellt ein offenes und ehrliches Gesprach aus meiner Sicht die
beste Option dar. Vermutlich ist es eher sinnvoll, mit moglichst
wenig Scham und ohne Forderungen das Gesprach zu suchen,
dabei allerdings mdglichst klar und pragnant die eigenen Pro-
bleme und Bedurfnisse mitzuteilen. Gleichzeitig sollte aber
auch anerkannt werden, wenn das Umfeld bestimmte Unter-
stUtzungsleistungen nicht selbst bieten kann oder mdchte.
Um die individuelle Belastung mdglichst gering zu halten, bie-
tet sich die Aufteilung der Aufgaben (je nach zeitlicher Ver-
fugbarkeit und thematischer Kompetenz) an. Falls z. B. ein
Familienmitglied ein super Organisator ist, ein anderes dafur
herausragend gut rechtliche Texte lesen kann und eine weitere
Person aus dem Umfeld gerne recherchiert und die Ergebnisse
zusammentragen kann, verbessert das die Situation merklich,

eine etwaige Antragsstellung wird vermutlich erleichtert.
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SELBSTHILFEORGANISATIONEN
UND LITERATUR

Uberdies kann mensch sich auch gerne an Selbsthilfeorgani-

sationen wenden. Von entscheidender Bedeutung ist dabei

jedoch die Orientierung an tatsachlichen (wissenschaftlichen)

Fakten, da Pseudomedizin groRe Schaden anrichten kann.

| Falls gewunscht, kann die Organisation moglicherweise auch
/ passende popularwissenschaftliche Literatur oder gar Fachli-
teratur empfehlen, die der betroffenen Person hoffentlich wei-
terhilft. Bei Bedarf konnen - innerhalb des Umfelds oder unter
e N Zuhilfenahme einer Selbsthilfeorganisation - ggf. auch Perso-
Fe—) nen gefundenwerden, die beider,,Ubersetzung” der Fachlitera-
=’ tur helfen, da diese nicht unbedingt allgemeinverstandlich ist.

KRITISCHE AUSEINANDERSETZUNG
MIT SICH SELBST

Schlussendlich ist es aber auch wichtig, sich selbst genauer zu
betrachten und einige Uberlegungen anzustellen: Mégliche
Fragen waren etwa: ,Welche Hilfe benétige ich wann?”, ,Wie
sehr belastet die Situation mich selbst und meine Mitmen-
schen? Kann ich es ihnen (und mir) irgendwie angenehmer
machen?”, Wo sind die Grenzen der beteiligten Menschen und
meine eigenen?”. Es muss klar werden, welche Hilfen ich von
wem wann und wo wirklich benétige und welchen Sinn und
Zweck einzelne Leistungen erfullen sollen. Es ist wichtig, dass
ich als betroffene Person alles an notwendiger Unterstutzung
erhalte, dabei aber nichts erbitte oder gar in Anspruch nehme,
was ich nicht brauche oder was tatsachlich sinnfrei ist, denn
das kann allen Beteiligten ggf. schaden.
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