Das Stoma-Forum in Internet
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Betroffene klagen (iber

Von Stomatréagern fiir Stomatréger:
Mit mehr als 20.000 Besuchern pro
Monat ist www.Stoma-Welt.de das
populérste Informationsangebot fiir
Stomatréager im deutschsprachigen
Internet. Unter dem Motto ,Mehr
Lebensqualitdt durch Information und
Erfahrungsaustausch” hilft die unab-
héngige Plattform, Fragen der Betrof-
fenen zu beantworten und Angste

zu nehmen. Teil des Angebotes ist
www.Stoma-Forum.de, die mit 2.400
angemeldeten Nutzern gréBte Online-
Community zum Thema Stoma in
Deutschland. Derzeit diskutieren die
Teilnehmer u. a. die Mengenbegren-
zungen bei Hilfsmitteln und die Folgen
des GKV-WSG. Gefordert werden ver-
bindliche Qualitatskriterien fiir Pro-
dukte und Beratung bzw. separate
Kostenerstattung fiir Produkt und
Beratung. Im MTD-Interview schildert
Christian Limpert, Moderator des
Stoma-Forums, was den Betroffenen
auf den Négeln brennt.
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Herr Limpert, welche Ziele verfolgen
die beiden Internet-Seiten Stoma-
Welt.de und Stoma-Forum?

Oftfiihlen sich Stomatréger mit einer ge-
sellschaftlich tabuisierten Behinderung
alleine gelassen. Auf www.Stoma-Welt.de

Christian Limpert.

stellen wir Informationen fiir Stomatra-
ger und ihre Angehorigen ins Netz, von
Erstinformationen tiber Tipps zum all-
tdglichen Leben mit Stoma bis hin zu
aktuellen Nachrichten, z. B. aus den Be-
reichen Gesundheitspolitik oder Selbst-
hilfe.

Im Stoma-Forum koénnen sich Stoma-
trdger miteinander {iber das Leben mit
einem Stoma austauschen und von
ihren ganz personlichen Erfahrungen
gegenseitig profitieren. Eine Art virtuelle
Selbsthilfegruppe, erreichbar an sieben
Tagen in der Woche und ohne die eige-
nen vier Wande verlassen zu miissen.

Sie sind selbst Betroffener?
Ja. Nach einer Totalentfernung des Dick-

darms aufgrund einer tiber Jahre schwer
verlaufenen Colitis ulcerosa wurde mir

Kassen-Restriktionen

zunéchst ein ileoanaler Pouch angelegt.
Leider brachte mir der Pouch nicht die
erhoffte Verbesserung, es bildeten sich
erneut starke Entziindungen. Darum
entschied ich mich zur Anlage eines
endstdndigen Ileostomas. Das ist jetzt
gut 12 Jahre her, damals war ich 19 Jahre
alt. Eine Entscheidung die ich seither nie
bereut habe.

Im Stoma-Forum haben Sie Ende Juli
die Frage gestellt, inwieweit Stoma-
trdger von ihren Krankenkassen Ein-
schrdnkungen bei der Produktversor-
gung erleben. Zwei Monate spditer lie-
gen bereits mehr als 100 Antworten
vor und das Thema wurde iiber 3.300
Mal angeklickt. Was brennt den Leu-
ten auf den Ndigeln?

Im Moment sind das vor allem die auf
Empfehlungen des MDK basierenden
Mengenbegrenzungen, die von einigen
Krankenkassen durchgesetzt werden.
Bei vielen Stomatrédgern ist der tatsdch-
liche Bedarf allerdings héher und das
schiirt Angste unter den Betroffenen.

Dariiber hinaus berichteten einige
Stomatrager von Einschrédnkungen der
bisher regelmé@Rigen Besuche von Stoma-
beratern/-therapeuten ihres Leistungs-
erbringers und tiber die Ankiindigung
von Zuzahlungen auf bestimmte Pro-
dukte. Wobei bei diesen Erfahrungsbe-
richten h&ufig nicht transparent ist, ob
die Einschrdnkungen vom jeweiligen
Leistungserbringer ausgehen oder ob
dieser nur der Uberbringer der schlech-
ten Nachricht ist.



Noch keine flichendeckenden
Versorgungsdefizite

Insgesamt haben die Antworten der Betroffenen zum
jetzigen Zeitpunkt gezeigt, dass die durch das GKV-WSG
erwarteten Defizite in der Versorgung noch nicht flachen-
deckend bei den Stomatragern angekommen sind. Hier wird es
besonders spannend sein, die gleiche Frage noch einmal im
Sommer des ndchsten und tiberndchsten Jahres zu stellen
- nach Abschluss einer grofleren Anzahl neuer Vertriage zur
Stomaversorgung. Insgesamt ist die Verunsicherung unter den
Betroffenen aber deutlich zu spiiren.

Wie kénnen sich die Betroffenen gegen Restriktionen zur
Wehr setzen?

Grundsétzlich hat jeder Stomatréger weiterhin einen Rechts-
anspruch auf die Versorgung, die er benotigt. Liegt der Bedarf
einmalig tiber der ,Norm*, z. B. aufgrund einer voriibergehen-
den Durchfallerkrankung, kann der Mehrbedarf von einer Sto-
matherapeutin oder dem behandelnden Arzt gegeniiber der
Krankenkasse begriindet werden. Ein dauerhafter Mehrbedarf
muss vom behandelnden Arzt detailliert belegt werden. Uns
sind keine Félle bekannt, bei denen die tatséchliche Ver-
brauchsmenge nach é&rztlicher Begriindung nicht vollstdndig
tibernommen wurde.

Sind die Beitrdge im Forum nur die Spitze des Eisberges oder
ist vielen Betroffenen die Tragweite des GKV-WSG im Hilfs-
mittelbereich noch nicht bewusst, weil sie noch keine Ein-
schrinkungen durch ihre Kasse spiiren?

Fiir Stomatrager werden Diskussionen zur letzten Gesund-
heitsreform schnell sehr emotional, wenn man die méglichen
Folgen der Reform zu Ende denkt. Die eigene Lebensqualitit,
die Integration in Gesellschaft und Familie hdngt von der
Qualitédt der individuellen Stomaversorgung ab.

Die bisherigen Erfahrungsberichte zu den tatsédchlichen
Folgen des GKV-WSG haben unter den Besuchern unserer
Plattform eine groBe Solidaritédt hervorgerufen. Sie sind sich
bewusst, dass auch sie selbst in absehbarer Zeit von Ein-
schrankungen betroffen sein konnen. Deshalb beteiligen sie
sichin groller Zahl an Aktionen gegen die neuen Regelungen in
der Hilfsmittelversorgung, z. B. an der Online-Petition aus dem
vergangenen Jahr oder sie unterstiitzten das Aktionsbiindnis
»meine Wahl!“ mit ihrer Stimme.

Welche Rolle spielen a) das Thema Festbetrdge und b) das
Thema Aufzahlung?

Das Thema Festbetrédge spielt kaum eine Rolle. Den meisten Sto-
matrdgern ist der Abrechnungsprozess zwischen ihrem Leis-
tungserbringer und ihrer Krankenkasse nicht transparent. Das
Sanititshaus liefert, die Krankenkasse zahlt und gut. )

Qualitat im
Mittelpunkt
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Fragen zu Zuzahlungen erhalten wir
dagegen sehr hdufig. Hier versuchen wir,
den Unterschied zwischen gesetzlicher
Zuzahlung und wirtschaftlichem Auf-
schlag deutlich zu machen und wie Sto-
matrdger wirtschaftliche Aufschldge
umgehen kénnen. Nach unserer Erfah-
rung wechseln Betroffene sehr schnell
ihren Leistungserbinger, sobald zusétz-
lich zu den gesetzlichen Zuzahlungen
Aufschldge verlangt werden. Bei der
Wahl einer Alternative verlassen sich
viele auf die Empfehlungen anderer Sto-
matrdger. Dabei schneiden iiberregio-
nal tdtige Homecare-Unternehmen am
besten ab.

Ergreifen Sie als Moderator gegen-
liber Krankenkassen auch Partei fiir
die Forum-Teilnehmer?

Ja, allein durch die Offentlichkeit, die wir
erzeugen, und dadurch, dass das Forum
mehr und mehr bei allen Beteiligten
wahrgenommen wird. Ein Beispiel sind
die bereits angesprochenen Tipps, wie
der einzelne Stomatréger gegen die von
seiner Krankenkasse diktierten Ein-
schrankungen vorgehen kann. Diese
Tipps sind im Internet jederzeit fiir
jedermann verfiigbar.

Beratung sehr unterschiedlich

Wie kommen 1. die Leistungserbrin-
ger im Forum weg ...

Als reine ,Lieferanten“ der bendotigten
Versorgungsprodukte schneiden fast
alle Leistungserbringer gut ab. Zuver-
lassigkeit und Liefergeschwindigkeit
sind dabei die Kriterien, die im Stoma-
Forum am h&ufigsten bewertet werden.

Bei der Beratung sieht es allerdings
sehr unterschiedlich aus. Wir erhalten
immer wieder Berichte, dass sich Sto-
matrdger nach ihrer Entlassung aus dem
Krankenhaus mehr oder weniger selbst
durchbeiffen mussten. Sie sind ent-
tduscht, wenn sie erfahren, welche Bera-
tung ihnen vorenthalten wurde und wie
viel einfacher ihre erste Zeit mit Stoma
hitte sein konnen. Vor diesem Hinter-
grund unterstiitzen wir die Forderung
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der Deutschen ILCO e.V. nach einer ge-
trennten Kostenerstattung von Produkt-
lieferung und Beratung. Es kann nicht
sein, dass eine Leistung mit bezahlt,
aber nicht immer ausreichend erbracht
wird.

... und 2. die Hersteller?

Die Stomatréger, die unsere Plattform
besuchen, sind mit den angebotenen
Produkten und dem Service der Herstel-
ler zufrieden. Produktinnovationen und
-differenzierungen werden aufmerksam
beobachtet, getestet und diskutiert. Aber
die Qualitédt der Produkte wird sehr kri-
tisch verfolgt, da sie sich direkt auf das
Leben der Betroffenen auswirkt. Liefer-
engpédsse oder voriibergehende Quali-
tatsschwankungen fallen schnell auf
und werden mit der Diskussion im
Stoma-Forum auch o6ffentlich. Auch
wurden bereits Befiirchtungen laut, dass
sich die Qualitdt der Versorgungspro-
dukte aufgrund des steigenden Kosten-
drucks verschlechtern kénnte.

Sehen Sie die Qualitdt der Stomaver-
sorgung in Gefahr?

Kosteneinsparungen im Bereich Hilfs-
mittelversorgung haben fast zwangsldu-
fig Folgen fiir Stomatrédger. Die in der
Branche tdtigen Unternehmen sind kei-
ne gemeinniitzigen Organisationen, sie
miissen Rendite bringen. Und in Zeiten,
in denen selbst ein Gewinnriickgang all-
gemein als Katastrophe bewertet wird,
wirkt sich das GKV-WSG wie ein Kataly-
sator aus.

Um den moglichen Konsequenzen zu
begegnen, miissen schnellstméglich
verbindliche Qualitdtskriterien fiir die
Versorgungsprodukte und fiir die Bera-
tung festgelegt werden. Dabei ist eine
beratende Beteiligung durch Betroffene
unerlésslich, damit ihre Bed{irfnisse ge-
nauso beriicksichtigt werden wie die
Interessen der Kassen und der Leis-
tungserbringer. Letztendlich geht es hier
um die Lebensqualitdt der Stomatréger.

Nun werden im Forum ja auch viele
Alltagsprobleme mit dem Stoma so-
wie der Versorgung angesprochen.
Konnten Sie die Dauerbrenner kurz
skizzieren?

Fragen und Diskussionen zur Stomaver-
sorgung zielen immer wieder auf die Ver-
besserung der individuellen Versorgung

und deren Zuverldssigkeit ab. Die zu 100
Prozent zuverldssige Versorgung, die
sich an die individuell unterschiedlichen
Gegebenheiten eines jeden Stomas an-
passt und mit der jeder Stomatriger zu-
rechtkommt, wurde leider noch nicht er-
funden.

Daneben spielt das Thema Riickver-
legung eine grofie Rolle, da gerade bei
jlingeren Betroffenen ein Stoma héufig
temporér angelegt wird: Zum Beispiel
erhalten wir hiufig Fragen zum Operati-
onsablauf und zur Eingew6hnungszeit
nach der OP.

Bei den Alltagsproblemen drehen sich
immer wiederkehrende Fragen um die
personliche Akzeptanz des Stomas, um
Erndhrung und die Riickkehr in das ge-
wohnte Leben. Dabei erstrecken sich die
Fragen zum Leben mit Stoma auf alle
moglichen Themen: Beruf, Hobbys,
Sport, Partnerschaft, Sexualitdt und und
und ...

Tipps fiir
Produktverbesserung

Ergeben sich hieraus fiir Hersteller
oder Leistungserbringer evtl. AnstoBe
fiir Innovationen usw.?

Ja. Vor allem da wir sehr viele jiingere
Stomatrédger ansprechen, die noch viele
Jahre mit Stoma vor sich haben. Sie set-
zen sich intensiv mit ihrer Versorgung
auseinander. Deshalb sind die verschie-
denen Versorgungssysteme, ihre indivi-
duellen Eigenheiten und ihre Qualitét
immer wieder Diskussionsthema. Und
die Bereitschaft, sich selbst an der Ver-
besserung der Produkte zu beteiligen,
z. B. durch die Teilnahme an Befragun-
gen, ist hoch.

Auch Leistungserbringer sollten in
den Fragen und Diskussionen der Sto-
matrdger Anregungen finden, vor allem
wenn es um die individuelle Beratung
geht. Die Leistungserbringer miissen
sich im Bereich der Stomaversorgung
darauf einstellen, mehr und mehr auf
gut informierte Kunden zu treffen, die
mitreden und ernst genommen werden
wollen.

Herr Limpert, wir danken fiir das
Gespridch.
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