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Sonja N. leidet an ALS" und muss um ihre Hilfsmittel kdmpfen

Sonja N. (39) leidet seit zwei Jahren an Amyotropher Lateralsklerose (ALS) — einer
unheilbaren Erkrankung des Nervensystems. Sie fihrt zu einer raschen und
vollstdndigen Lahmung des Betroffenen. Bereits seit einem Jahr kann sich Sonja nicht
mehr bewegen und auch nicht mehr sprechen. Dabei ist sie geistig nach wie vor
vollkommen fit. Ihre Wiinsche muss ihr Lebensgefahrte, Rainer G., ihr im wahrsten Sinne
des Wortes von den Augen ablesen, denn die Augen sind mittlerweile das einzige

Korperteil, das die schwerkranke Patientin noch bewegen kann.

Hier setzt ein speziell entwickelter Sprachcomputer an. Er lasst sich mit den Augen
steuern und hilft Patienten, die sich weder verbal noch durch Gesten auf3ern kbnnen, mit
ihrer Umwelt zu kommunizieren. Die Rettung fiir Sonja. Doch die Sozialversicherung?
sah das anfangs anders. Es schien, als hatte man fir Sonjas Situation dort kein
Verstandnis. Stattdessen belastete man sie immer wieder mit neuen Formalitdten. Die
beantragten Hilfsmittel, allen voran der Sprachcomputer, aber wurden regelmafig
abgelehnt.> Ohne ihren Lebensgefahrten Rainer G. hétte sie diesen Zustand nicht mehr
lange ausgehalten. Auch Rainer war verzweifelt: ,Zu wissen, dass es etwas gibt, womit
Sonja sich mir wieder mitteilen kénnte, es aber nicht genehmigt zu bekommen, ist
einfach unmenschlich. Wir leben in einer hochentwickelten Welt und finanzieren ein
Sozialsystem, wovon andere nur traumen kénnen, doch bekommen wir davon nichts
zurick. Sonja hat doch ein Recht auf ein selbstbestimmtes Leben wie jeder andere

Mensch auch.”

!Amyotrophe Lateralsklerose ist eine unheilbare degenerative Erkrankung des Nervensystems, die zu einer
vollstandigen Lahmung aller Muskeln fiihrt. Durch die vollstandige Lahmung der gesamten Muskulatur,
sind die Erkrankten nicht mehr in der Lage sich zu bewegen, selber zu sprechen und missen im
Endstadium der Erkrankung beatmet werden. Geistig und intellektuell sind die Betroffenen bei dieser
Erkrankung nicht beeintrachtigt. Das bedeutet, dass ein wacher Geist in einem vollig bewegungslosen
Kdrper eingesperrt ist.

’Das Aquivalent zur Sozialversicherung in Osterreich ist in Deutschland die Krankenversicherung

® In Osterreich gibt es bis heute keinen Rechtsanspruch auf Kommunikationshilfsmittel.

Kommunikationshilfsmittel werden in Osterreich von den Sozialversicherungen (Krankenversicherungen)
als ,Hilfsmittel zur sozialen Rehabilitation” und nicht als ,Hilfsmittel zur medizinischen Rehabilitation*
gesehen. Nach dem d&sterreichischen Allgemeinen Sozialversicherungsgesetzbuch (ASVG) sind die
Krankenkassen gesetzlich nur zur Erstattung von ,Hilfsmitteln zur medizinischen Rehabilitation”
verpflichtet. Bei den ,Hilfsmitteln zur sozialen Rehabilitation”, also Kommunikationshilfsmittel leisten sie
derzeitig einen freiwilligen Kostenbeitrag, der sich zwischen Euro 423.- bis Euro 1128.- bewegt.
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Im Internet stiel3 Rainer auf den Verein WIESO. Der Verein hat sich der Sache schliel3lich
angenommen und daflir gesorgt, dass Sonja den augengesteuerten Sprachcomputer
SEETECH bekommt und ihr damit ermdglicht, wieder am Sozialleben teilzunehmen. Mit
dem Sprachcomputer kann Sonja ausdriicken, ob sie Hunger hat oder ob sie mide ist,
und sie kann Rainer endlich von ihren Traumen, Bedurfnissen und Sehnsichten
erzahlen. WIESO hat sich bei den betreffenden Amtern und Organisationen fir ihre
Belange eingesetzt, und zwar massiv. Der Verein Ubernahm die Antragsformalitdten und
fuhrte die notigen Verhandlungen. Nun kénnen sich Sonja und Rainer wieder wie ein
gesundes Paar austauschen — etwas woran sie schon nicht mehr geglaubt hatten. ,Wir
hatten die Hoffnung fast aufgegeben, noch jemanden zu finden, der uns unterstitzt und
der Verstandnis fur unsere Lage hat. Wir hatten das Gefuihl, mit unserer Sorge allein zu
sein und uns alles hart erkdmpfen zu missen. Mit dem Sprachcomputer, kbnnen wir

endlich wieder miteinander reden. Das macht uns richtig gltcklich.

Ohne die Hilfe des Vereins WIESO hétten wir es nicht geschafft. ,Die Anzeige auf dem

Computerbildschirm leuchtet - Sonja bestétigt die Worte ihres Lebensgefahrten.

WIESO st ein Verein in Schwanenstadt, der sich fur Menschen einsetzt, die an einer
Sprachbehinderung leiden oder tberhaupt nicht mehr sprechen kénnen. Dazu gehéren
Patienten, die wie Sonja von ALS betroffen sind, aber auch Menschen mit Multipler
Sklerose, schwerem Schadel-Hirn-Trauma, Patienten, die einen Schlaganfall erlitten
haben oder sich im Wachkoma befinden. In Osterreich gibt es ungefahr 85.000
sogenannte ,Aphasiker, die aufgrund einer Erkrankung oder eines Unfalls nicht
sprechen konnen. WIESO setzt sich dafir ein, dass diese Menschen nicht mehr
diskriminiert werden und die nétigen Hilfsmittel zur Kommunikation erhalten. ,Dabei”, so
betont das Vereinsmitglied Andreas P. (55), ,stehen Menschen mit einer
Sprachbehinderung laut dem UN-Ubereinkommen iiber die ,Rechte von Menschen mit

Behinderungen® die notwendigen Kommunikationshilfsmittel zu.

Die UN-Lander sind Ubereingekommen, dass es ein Menschenrecht auf Kommunikation
gibt. Dieses Ubereinkommen hat Osterreich bereits 2008 unterzeichnet. Doch das Land
hat seine Gesetze bis heute nicht geandert.“ Es gibt in Osterreich zwar ein
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Behindertengesetz* und es wurde auch ein Nationaler Aktionsplan Behinderung 2012—
2020 geschaffen, aber in der Praxis funktioniert die Hilfsmittelversorgung nur
unzureichend und die burokratischen Hiurden sind immer noch viel zu hoch. Auch gibt es
keinen Rechtsanspruch auf die Versorgung mit Kommunikationshilfsmitteln.”

Die meisten Sozialversicherungen berufen sich auf ein Gesetz, das ihnen die
Kostenerstattung fur Hilfsmittel zur medizinischen Rehabilitation vorschreibt, nicht jedoch
die  Kostenerstattung  fur  Hilfsmittel zur sozialen  Rehabilitation, wozu
Kommunikationshilfsmittel zahlen. Andreas weil3, wovon er spricht: ,Stellen Sie sich vor,
Sie sind vollkommen gelahmt, kbnnen nicht sprechen, sind aber bei klarem Verstand und
muissen sich mit einer solchen Entscheidung abfinden. Ich habe meinen Bruder durch
eine Erkrankung verloren und kenne die Gefiihle der Angehérigen. Deshalb mdchte ich
mich fir die Betroffenen einsetzen.”

GemaR dem UN-Ubereinkommen sollten Kommunikationshilfsmittel den Patienten sogar
kostenfrei, ohne Selbstbehalt zur Verfiigung gestellt werden. An dieses Ubereinkommen
missen sich  nicht nur der Bund und die Lander, sondern auch alle
Gebietskorperschaften und Organisationen eines Landes halten. Fir Andreas von
WIESO ist es deshalb unverstandlich, dass es immer noch Patienten gibt, denen
Kommunikationshilfsmittel verwehrt bleiben, weil es keine Bewiligung der
Kostenubernahme gibt. ,Das ist diskriminierend”, so Andreas, ,und fur die Betroffenen
entwlrdigend. Sie werden wie Bittsteller behandelt und dann abgewiesen.”

Um auf rechtlicher Ebene vorzugehen, hat sich der Verein nun an den Behindertenanwalt
Dr. Buchinger gewandt. ,Ich war sehr erfreut, auf einen Menschen zu treffen, der
Verstandnis flr unsere Haltung hat und uns und unser Anliegen unterstutzt“, so Andreas.
Nun hofft er gemeinsam mit Sonja und Rainer auf gesetzliche Anderungen. Doch damit
nicht genug, ,auch die birokratischen Hirden missten nach und nach abgebaut werden,
die Formalitdten und Antragsmodalitaten wegfallen und Patienten ihre Hilfsmittel per

Verordnung bekommen.

* Bundesgesetz tber die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen (Bundes-
Behindertengleichstellungsgesetz — BGStG) Fassung vom 01.12.2012
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Nicht zu vergessen der Selbstbehalt® — auch er muss bei solchen Hilfsmitteln abgeschafft
werden, denn®, so Andreas weiter, ,letztlich ist der Selbstbehalt bei diesen Hilfsmitteln
eine Diskriminierung der Betroffenen. Warum sollen fur Hilfsmittel Kosten anfallen, die die
Bedurftigen bendtigen, um sich Gehor zu verschaffen? Das ist doch Diskriminierung pur,
argert sich Andreas.

Sonja ist guten Mutes: ,Jetzt setzen sich gleich zwei Parteien fir meine Belange ein —
der Verein WIESO und auf rechtlicher Ebene nun auch Dr. Buchinger.” Durch die Arbeit
von WIESO sind inzwischen auch diverse Parteien auf das Thema aufmerksam
geworden und es soll ein parlamentarischer Antrag in den Nationalrat® eingebracht
werden. Sonja hofft fur sich, aber auch fir viele andere Patienten, dass es in Osterreich
bald kein Problem mehr sein wird, schnell und unburokratisch an bendétigte Hilfsmittel zu
kommen. Vor allem, so sagt sie, hofft sie, dass sie es noch erleben darf.

Schreiben Sie uns, wenn Sie &hnliches erlebt haben oder gerade erleben. Unsere

Mailadresse ist: office@wieso.or.at

Redaktion Verein WIESQO, 22.03.2013

® Selbstbehalt = den Betrag, den die beeintrachtigten Personen bei dem Bezug eines Hilfsmittels von den
Gesamtkosten selber bezahlen missen. Dieser ,Selbstbehalt* kann sich zwischen Euro 28.- bis zu Euro
5000.- bewegen). Der Selbstbehalt ist zum einen von der Héhe der Kosten eines Hilfsmittels und zum
anderen von den Kostenlibernahmen der verschiedenen Gebietskérperschaften (Land, Sozialversicherung,
Bundessozialamt und weitere), die nach Antrag auf freiwilliger Basis von den anfallenden Kosten Teile
Ubernehmen, abhangig.

® Das Aquivalent zum Nationalrat in Osterreich ist in Deutschland der Bundestag mit der Bundesregierung.
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