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»Die Arzte wussten,
dass sie sich einen
Kostenfresser holen« ==

Solveigh kann heute dank teurer »Tiibinger Platte« normal atmen

Von J__ulia Klebitz

Alles ist gut gegangen. Die
Schwangerschaft verlief nor-
mal. Auch wihrend der Ge-
burt gab es keine Komplika-
tionen. Als die Hebamme die
kleine Solveigh im Kreif3saal
in Freudenstadt dann in den
Hinden hilt, ist Regina Dif-
fenhard und ihrem Mann
Volker sofort klar, dass etwas
nicht stimmt mit ihrem Baby.
Das Neugeborene schreit
nicht. Solveigh rdchelt, ringt
nach Atem. Das Kind hat To-
desangst. Arzte und Pflege-
personal saugen Schleim ab,
immer wieder. Sie versuchen,
die Kleine zum Atmen zu
bringen. Die Eltern sind wih-
rend diesen langen Minuten
nur zwei Meter von ihrer
Tochter entfernt, kénnen sie
dennoch nicht in den Arm
nehmen. »Mein erster und
einziger Gedanke war: Die
werden mir doch wohl mein
Kind gebeng, sagt Regina Dif-
fenhard heute.

»Keiner konnte etwas
mit der angeborenen
Fehlbildung unserer
Tochter anfangen« - bis
die Diagnose lautet:
Pierre-Robin-Syndrom

Sie bekommt ihr Kind - mit
einer Sauerstoffmaske. Sol-
veighs Gesicht ist fehlgebil-
det. Sie hat eine Gaumenspal-
te; liberhaupt ist der Kiefer
viel zu klein, die Zunge liegt
weit hinten im Rachen.
Schlucken und Atmen sind
unmdglich. »Keiner konnte
etwas mit der angeborenen
Fehlbildung unserer Tochter
anfangen, sagt die Mutter.
Die Arzte bringen den Saug-
ling auf die Intensivstation,
legen ihn vorsichtshalber in
den Inkubator, auch Antibio-
tika bekommt er. Mit drei Ta-
gen kommt das Baby dann in
die Tiibinger Kinderklinik.
Regina Diffenhard entlédsst
sich selbst aus dem Freuden-
stiddter Krankenhaus. Sie will
bei ihrem Kind bleiben.

Mit dem Auto féhrt sie
dem Krankenwagen hinter-
her, ihr Mann Volker ist bei
ihr - und auch die Angst vor
dem, was mit ihrem Baby
passieren wird. Als die Eltern
in Tiibingen ankommen, ist
Solveigh bereits auf der Neu-
geborenen-Intensivstation
und wird untersucht. »Dann
kam dieser Moment, in dem
ich das erste Mal seit der Ge-
burt kurz durchatmen konn-
te«, sagt die Mutter. »Hallo
Frau Diffenhard, wir haben
ihre Tochter, wir wissen, was
zu tun ist. Es wird alles guts,
habe man zu ihr gesagt. »Ich
habe das sofort geglaubt und
wusste, hier sind wir richtig.«

Rangmar Goelz, der leiten-
de Oberarzt der Tiibinger
Neugeborenenstation, diag-
nostiziert das Pierre-Robin-
Syndrom bei der kleinen Sol-
veigh. Eine Krankheit, von
der jdhrlich nur etwa 400
Kinder in Deutschland betrof-
fen sind. Ein Tiibinger Arzte-
team - Kieferorthopdden und
Kinderirzte - ist Experte auf
dem Gebiet dieser besonde-
ren Fehlbildung, jahrelang

hat es dazu geforscht. Mit der
»Tiibinger Platte« - einer Art
Gaumenplatte mit Verlidnge-
rung nach hinten, die die
Zunge nach vorne driickt und
so das freie Atmen ermdg-
licht und das Kieferwachstum
fordert - wollen sie dem
Maédchen ein Leben ohne
Einschrinkungen ermogli-
chen.

Dass sich die Klinik mit der
Aufnahme des Siuglings
selbst stark einschrinkt,
spielt fiir Mediziner und
Krankenhausleitung in die-
sem Moment keine Rolle.
Einen groRen Teil von Sol-
veighs Behandlungskosten,
stellt sich spiter heraus, muss
die Kinderklinik aus der eige-
nen Kasse bezahlen - mehre-
re 10000 Euro. Seit 2004
wird in deutschen Kranken-
héusern nach diagnosebezo-
genen Fallgruppen, soge-
nannten Diagnosis Related
Groups (DRG), abgerechnet.
Basierend auf der Hauptdiag-
nose erhilt die Klinik fiir
eine bestimmte Krankheit
einen identischen Vergii-
tungssatz, unabhingig von
den tatsdchlich anfallenden
Behandlungskosten und der
Dauer des Klinikaufenthalts.

Ziel des Systems: Es soll
sich selbst regulieren. Muss
ein Patient linger in der Kli-
nik bleiben, steigen die Kos-
ten, die das Krankenhaus aus
der eigenen Kasse bezahlen
muss, ist ein anderer Patient
dafiir schneller gesund, erhilt
die Klinik dennoch die volle
Pauschale. Bei Solveigh aller-

Die »Tlbinger Platte« driickt
die Zunge nach vorne.

dings stehen die Arzte vor
einem Problem: Fiir das
Pierre-Robin-Syndrom gibt es
im DRG-System keine Kate-
gorie, dafiir ist es zu selten.

Rangmar Goelz nimmt die
kleine Solveigh deshalb zu-
néchst als »Neugeborenes mit
einem normalen Gewicht
von 3,5 Kilo« auf. Er rechnet
damit, dass sie drei bis vier
Wochen in der Klinik blei-
ben muss. Solveighs Mutter
bekommt ein Zimmer, in
dem sie ein paar Stunden
schlafen kann. Tagsiiber steht
sie am Bett ihrer Tochter, oft
auch nachts. IThr Mann kiim-
mert sich derweil zuhause in
Oberndorf am Neckar um
die beiden S6hne. Arzte,
Pflegepersonal und Physio-
therapeuten betreuen das Ba-
by und seine Familie fast
rund um die Uhr. Zum Beat-
mungsschlauch kommt bald
noch eine Magensonde. »Es
war eine schwere Zeit fiir
unse, erinnert sich Regina
Diffenhard.

Wegen des zu kleinen Kie-
fers und der zu weit hinten
liegenden Zunge habe das
Baby nicht nur Atemproble-
me gehabt, auch der Saug-
und Schluckvorgang habe
nicht so funktioniert, wie er
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sollte, erklirt Kinderarzt
Goelz. Durch eine spezielle
funktionelle Therapie soll
das kleine Médchen das
koordinierte Atmen, Sau-
gen und Trinken lernen.

Fiir die Klinik ist es ein
aufwendiges Kind. Und
ein hoher Kostenfaktor.

Geld von der Kasse habe

es fiir die Behandlung bei
Weitem nicht ausreichend ge-
geben, sagt Goelz. Die noch
relativ neue Therapie mit der
»Tiibinger Platte« werde zu
wenig unterstiitzt. »Fiir kom-
plizierte Fille reichen die
DRG und auch ein Zusatzent-
gelt einfach nicht aus.« Und
das, obwohl die Behand-
lungsmethode national und
international publiziert und
in Fachkreisen lidngst an-
erkannt sei.

Elternvereine und
Pflegepersonal an der
Kinderklinik in
Tiibingen haben die
Petition »lch bin keine
Fallpauschale« gestartet

Alternativen? Ja, die hitte es
gegeben, erklirt der Medizi-
ner. »Viele Kinder mit Pierre-
Robin-Syndrom werden inva-
siv, also recht blutig, behan-
delt.« Den Babys werde die
Zunge festgeniht, damit sie
nicht in den Rachen rutschen
kann. Manchmal werde auch
der Unterkiefer operativ ver-
lingert oder mithilfe eines
Drahtes, an dem ein Gewicht
héngt, fiir lingere Zeit nach
vorne gezogen. Wiren die
Arzte bei Solveigh so vorge-
gangen, hitte es wegen der
Operation mehr Geld gege-
ben. Das Klinikteam ent-
scheidet sich fiir die schonen-
dere Variante.

Regina Diffenhard ist noch
immer entsetzt: »Das ist doch
absurd«, sagt sie. »Es kann
doch nicht sein, dass Klini-
ken fiir solche Mittelalterme-
thoden mehr Geld bekom-
men. Das schadet doch letzt-
lich den Kindern.« Mit dieser
Meinung ist sie nicht allein.
Elternvereine und Pflegeper-
sonal an der Kinderklinik in
Tiibingen haben die Petition
»Ich bin keine Fallpauschale«
gestartet. Die Forderung:
eine faire und kostendecken-
de Vergiitung der Schwerst-
und Spezialfille an den Uni-
versitatskliniken, die sich am
tatsdchlichen Behandlungs-
und Pflegeaufwand orien-
tiert. Vereine, Stiftungen und
Gruppierungen aus ganz
Deutschland beteiligen sich.

Denn das Problem betrifft
fast alle Kliniken. Der Ver-
band der Universititsklinika
Deutschlands (VDU) rechnet
fiir 2013 mit einem Gesamt-
Defizit von 82,4 Millionen
Euro. Bundesweit werben Ini-
tiativen fiir die Petition. Und
es lohnt sich: 15000 Unter-
schriften kamen bisher in
zweieinhalb Monaten zusam-
men. »Das Interesse ist grof3.
Immer wieder kommen auch
Journalisten und Fernseh-
teams ins Haus«, erzidhlt Tho-
mas Hassel, der in der Klinik
fiir Fundraising (Mittelbe-
schaffung) und Pressearbeit
verantwortlich ist.

Arthur (links) und Boas (rechts) spielen in-
zwischen unbeschwert mit Solveigh - etwas,
woran nach der Geburt nicht zu denken
war. Dariiber freut sich auch Thomas Hassel
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von der Tiibinger Kinderklinik.

Als Solveigh die speziell
auf ihre Anatomie angepasste
Platte bekommt, lauft zu-
nichst alles gut. Dann wichst
das Baby plotzlich stark.
»Durch die Platte hat fiir Sol-
veigh der enorme Stress des
Uberlebenskampfes aufge-
hort. Der hat zuvor das
Wachstum verhinderts, er-
kldrt Goelz. Eigentlich ein gu-
tes Zeichen. Doch sie wichst
zu schnell. Insgesamt viermal
braucht das Madchen eine
neue Platte. Drei Monate ist
Solveigh Diffenhard schlief3-
lich in der Kinderklinik, bis
alles richtig angepasst ist und
sie selbststindig atmet und
trinkt. Auch fiir diesen lan-
gen Klinikaufenthalt be-
kommt die Klinik keine kos-
tendeckenden Gelder.

»Nachdem friiher die Lie-
gezeiten Hauptkriterium wa-
ren, sollte mit dem DRG-
System ein faireres Abrech-
nungsverfahren geschaffen
werdens, sagt Rupert Hand-
gretinger, der adrztliche Direk-
tor der Universitits-Kinderkli-
nik. »Beim Grof3teil der Fille
kommen wir tatsdchlich auch
mit den Pauschalen aus.« Die
nur zwei bis drei Prozent der
»Extremkostenfille« - Fille
wie Solveigh Diffenhard -
aber seien es, die die Klinik
ins Minus stiirzten. 2,2 Mil-
lionen Euro Verlust habe
die Kinderklinik so im ver-
gangenen Jahr gemacht,
2011 seien es sogar 3,2
Millionen gewesen.

»Und das sind nur die
Fille, in denen wir min-
destens 50 Prozent der
Kosten selbst {ibernehmen
miissen, sagt Handgre-
tinger.

Der Spitzenverband
der gesetzlichen Kran-
kenversicherungen
(GKV) will im Zuge
einer Krankenhausreform
2014 das Fallpauschalen-
system ausbauen. Es wird
auch iiber eine Ausweitung
der DRG-Kategorien nachge-
dacht. Klinikchef Handgretin-
ger ist kein grundsitzlicher
Gegner des Fallpauschalen-
systems, es lerne nur zu lang-
sam - viel zu langsam.
»Unser medizinischer Erfolg
ist unser finanzieller Miss-
erfolg, fasst er die Problema-
tik zusammen. Einmalige Fi-
nanzspritzen und Sonderzu-
schiisse seien nur ein Trop-
fen auf den heilRen Stein.

»WIir haben noch nie
ein Kind abgelehnts, be-
tont Handgretinger.
»Und das wird auch
nicht vorkommen.«
Doch das System ha-
be seine Grenzen er-

reicht. »Wenn wir iiberlegen,
WO wir am meisten sparen
kénnen, dann landen wir
schnell beim Personal.« Und
dann muss der Klinikdirektor
zugeben: »Natiirlich, die
Krankenversorgung miissen
wir {iber das Personal querfi-
nanzieren. Zehn solcher Fille
wie Solveigh Diffenhard kén-
nen bis zu fiinf Schwestern-
stellen kosten.« Ohne die For-
der- und Elternvereine wire
man lingst aufgeschmissen.
»Sie finanzieren schon lange
nicht mehr nur Teddybdren
fiir das Spielzimmer. Sie brin-
gen uns das Geld fiir Pflege-
stellen und medizinische Ge-
rite«, bestitigt Fundraiser
Hassel.

Und auch die Wartelisten
wiirden lidnger. In den Mona-
ten, in denen Solveigh im
Krankenhaus ist, kann Rang-
mar Goelz nur 15 anstatt 16
Kinder auf der Station auf-
nehmen. »Fast rund um die
Uhr musste eine Schwester
bei dem Baby seing, sagt er.
Wichtig fiir das kleine Mad-
chen, aber auch ein Platz, der
einem anderen Kind fehlt.
Und wiede-
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rum Einnahmen, auf die die
Klinik verzichten muss.

»Die Arzte wussten, dass
sie sich mit Solveigh einen
Kostenfresser ins Haus holen.
Das hat uns aber nie jemand
spiiren lassenc, sagt Regina
Diffenhard. »Ganz im Gegen-
teil: Mein Mann und ich sind
froh, dass die Arzte in Tiibin-
gen unsere Tochter so gut
therapiert haben und vor al-
lem dariiber, dass fiir sie ge-
rade ein Bett frei war.« Sie
hoffe, dass es fiir die Klini-
ken, wenn sie Kindern wie
ihrer Tochter helfen, bald fai-
rere und bessere Finanzie-
rungslésungen gibt.

»Du bist eben keine
Norme«, wendet sie sich an
Solveigh. »Du bist hochstens
abnorm siiR.« Das Middchen
ist mittlerweile 16 Monate alt
und tobt mit seinen Briidern
Arthur und Boas zuhause in
Oberndorf iibers Sofa. »Sie
ist ein fittes Middchens, sagt
Kinderarzt Goelz. Das jetzt
nur noch nach Atem ringt,
wenn es zu schnell rennt,
weil es seine Kekse vor dem
Hund retten will.

WEITERE
INFORMATIONEN:
» www.ichbinkeine-
fallpauschale.de
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Solveigh geht es nach einem schweren Start ins Leben deutlich besser.



