INTENSIVkinder zuhause e.V.

Hamburg und Berlin, den 27.12.2019

Stellungnahme des Elternselbsthilfevereins INTENSIVkinder
zuhause e.V. zum Entwurf eines Gesetzes zur Starkung der
intensivpflegerischen Versorgung und Rehabilitation in der
Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV- IPReG) vormals RISG

Im Elternselbsthilfeverein INTENSIVkinder zuhause e.V. sind seit nunmehr 19 Jahren bundesweit
Familien organisiert, die ein von Intensivpflege betroffenes Kind im Haushalt versorgen. Unsere
Kinder sind regelhaft hochgradig schwerbehindert und haufig maximal technologieabhangig.
Teilweise sind sie kognitiv eingeschrankt, teilweise — zum Beispiel bei Riickenmarksschadigungen
oder neuromuskularen Grunderkrankungen — kognitiv altersgemal} entwickelt. Normal sind sie alle.

Bevor die von GKV-IPReG beabsichtigte Starkung der intensivpflegerischen Versorgung, fir den
betroffenen Personenkreis und innerhalb des gesamten Feldes der aul3erklinischen Intensivpflege
wirksam werden kann, bedarf (auch) dieser Gesetzentwurf der grundsatzlichen Uberarbeitung.
Dieser enthalt nahezu keine geeigneten Mallnahmen, die anvisierten Ziele, in Bezug auf die
Verbesserung ambulant versorgter, beatmungspflichtiger Patienten, zu erreichen. Durch GKV-
IPReG werden zukiinftig beatmungspflichtige Patienten (mit einem hohen Bedarf an
Behandlungspflege) rechtlich schlechter gestellt sein als dies gegenwartig der Fall ist.
INTENSIVkinder zuhause e.V. hat bereits umfassend schriftlich Stellung zum E-RISG genommen,
insbesondere auch in Bezug auf die fehlende Datenlage und die Beschneidung der
Entwicklungsmaoglichkeiten hiervon erfasster Minderjahriger und junger Erwachsener sowie der
Implikationen des BTHG, welche sowohl von E-RISG als nun auch von GKV-IPReG konterkariert
werden. (zuletzt BMAS, BMFSFJ am 04.12.19)

Es ist anzumerken, dass angesichts des vorgelegten Tempos des Bundesgesundheits-
ministeriums in der Neufassung des RISG zu einem GKV-IPReG, nicht zu allen Einzelheiten
Stellung genommen werden kann, denn INTENSIVkinder zuhause e.V. ist ein ehrenamtlicher
Elternselbsthilfeverein.

Zahlreiche der bereits am Entwurf RISG kritisierten Punkte, werden im GKV-IPReG weiterhin
weder geklart noch ansatzweise einer Losung zugefiihrt. Das gilt auch im Zusammenwirken mit
verschiedensten weiteren Gesetzen im Gesundheitswesen, welche im Tempo sogar die
professionellen Verbande und Fachleute schlicht hinter sich lassen.

INTENSIVkinder zuhause e.V. Vorsitzende: Tel.: 01578 499 45 41 Volksbank Leonberg-Strohgau
Frohmestralle 87 b Domenique Geiseler info@intensivkinder.de IBAN DE37 6039 0300 0064 0640 00
22459 Hamburg Amtsgericht Sinsheim VR 679 www.intensivkinder.de BIC GENODES1LEO
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Aus unserer Sicht besteht die Notwendigkeit, seitens des Gesetzgebers, diesem komplexen
Thema und den daraus resultierenden vielschichtigen Problemlagen, die erforderliche Zeit fir
konsistente Regelungen im Sinne einer Einheitlichkeit der Rechtsordnung zu geben (sowohl unter
Mitzeichnung aller relevanten Ressorts, vor allem unter Anh6érung von Fachverbanden und
Selbstvertreterorganisationen und unter Einbeziehung von Betroffenen, nach angemessenen
Fristen)

Als Sorgeberechtigte und gesetzliche Vertreter von intensivpflegebedirftigen Minderjahrigen und
jungen Erwachsenen, die am Anfang ihres Lebens stehen und daher zeitlebens unmittelbar von
den hier geplanten gesetzgeberischen Veranderungen betroffen sein werden, fordern wir eine
faktenbasierte Politik unter breiter gesellschaftlicher Diskussion, ein faires Gesetzgebungs-
verfahren, aufgrund einer gesicherten Datenlage (auch in Bezug auf Minderjahrige) und
transparente Ablaufe. Aus unserer Sicht bedarf es aufgrund des Umfanges des hier in Angriff
genommen Projektes, einer strukturierten Arbeitsplanung, welche die nétige Fach- und Sacharbeit
und diesbezuglichen Arbeitsprozesse ausweist und in welcher die Beteiligung der Fachverbéande,
Fachgesellschaften und der Betroffenen verankert ist.

1.

Der Entwurf GKV-IPReG verstolt wie der Vorgangerentwurf RISG klar gegen die
UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK), die in Artikel 19 festlegt, dass Menschen mit
Behinderungen selbstverstandlich ein Wunsch- und Wahlrecht des Wohn- und Aufenthaltsortes
haben. Daruber hinaus bestimmt der dortige Artikel 4, dass ,Handlungen oder Praktiken, die mit
diesem Ubereinkommen unvereinbar sind, zu unterlassen [sind].*

Mit §37c sollen nun, dariiber hinaus, im SGB V zwei Klassen von Patienten geschaffen werden,
die ungleiche Behandlung erfahren. Solche, die weiterhin hausliche Krankenpflege unter Mafl3gabe
aller Freiheits- und Personlichkeitsrechten erhalten und ,Intensivpflegeempfanger” mit stark
eingeschrankten Freiheitsrechten, denen kinftig weiterhin die Zwangsentfernung aus dem
sozialen Umfeld droht. Bei diesen soll die Verordnungssicherheit an die Zuweisung eines —
besonders — zugelassenen Vertragsarztes gekoppelt werden. Weiterhin sollen ihr Wunsch- und
Wahlrecht hinsichtlich ihres Lebensortes, ihrer Versorgungsform und damit ihrer gesamten
Lebensplanung, unabhangig ihres Willens, einer Beratungspflicht und Einzelfallprifung der
Kostentrager und des MD unterliegen und unter Auflagen und Kostenvorbehalt gestellt werden.
Eine solche Ungleichbehandlung innerhalb des SGB V, aufgrund eines besonders hohen Bedarfes
an medizinischer Behandlungspflege, der sich aus der krankheitsbedingten Notwendigkeit der
Interventionsbereitschaft ergibt, ist nicht zu rechtfertigen. Menschen mit Behinderungen, die einen
besonders hohen Bedarf an Behandlungspflege haben, werden daher mit diesem Gesetzentwurf
deutlich schlechter gestellt als bisher.

Um hier vor geschiitzt zu sein, steht zu befiirchten, dass Patientengruppen, fir welche die
Heimbeatmung urspringlich konzipiert war, sich dann gegeniber Therapiekonzepten
verschlielten, die zwar medizinisch indiziert, jedoch mit einem hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege und damit mit Geltung eines §37c SGB V verbunden sind. Besonders sehen
wir diese Gefahr bei Versicherten gegeben, die am Ubergang zur Volljahrigkeit stehen oder
solchen, die zukiinftig erstmalig mit Folgen erkranken, die Therapiekonzepte mit invasiver oder
nichtinvasiver Beatmung nach sich ziehen.

Weiterhin fihrt der Entwurf eine Abstufung nach Teilhabegraden ein, die weder in der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF), der
UN-BRK, dem BTHG noch im Grundgesetz intendiert ist und daher im Sinne einer Einheitlichkeit
der Rechtsordnung an dieser Stelle nicht eingefuhrt werden kann. Bezlglich der vom Grundgesetz
einem jeden Menschen zugestandenen Rechte, nimmt der Entwurf damit eine unzuldssige
Quantifizierung der Wirde von Menschen nach Teilhabegraden (teilhabefahig, duerungsfahig,
Wachkoma) vor.
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Wie im Vorgangerentwurf RISG, etabliert GKV-IPREG damit ein Menschenbild, das chronisch
kranke und behinderte Menschen auf medizinische und pflegerische Bediirfnisse und deren Kosten
reduziert, um anschlieRend mit gutachterlicher Hilfe des MD, deren Rechte, Potenziale und
Ressourcen hinsichtlich der selbstbestimmten Entwicklung und Lebensfihrung, zu beschranken
und zu beschneiden.

2.

Mit der letztendlichen Entscheidungsbefugnis tber den Lebens- und Versorgungsort werden der
Medizinische Dienst und die Kostentrager zum einen ermachtigt, tief in die Privatsphare der
Versicherten einzudringen, ohne {ber ein Bewertungsinstrument zu verfligen, welches
lebensweltliche Beziige und die Dimensionen sozialer Teilhabe ihrer Versicherten zu erfassen
vermag. Zum zweiten unterstellen wir, dass der Kostentrager hier gar nicht patientenorientiert
entscheiden kann, da dessen Steuerungslogik wirtschaftlichen Malgaben unterliegt. Eine
patientenorientierte Beratung und Entscheidung unter Beachtung des Patientenwillens des
Grundgesetzes und der UN-BRK, inklusive aller ethischer Implikationen, allein den
interessengeleiteten Steuerungsinstrumenten eines Kostentragers zu unterwerfen, dessen
Leistungen aus solidarischen Beitragszahlungen finanziert werden, ist aus unserer Sicht vollig
inakzeptabel.

Zum dritten bleibt es hier, wie beim Vorgangerentwurf RISG, bei der unsaglichen Aussage, dass
zukinftig volljadhrige Betroffene, die einen besonders hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege aufweisen, nur auf Antrag und Einzelfallentscheidung und unter
Kostenvorbehalt, dort leben und versorgt werden dirfen, wo sie bereits wohnen und/oder
aufgewachsen sind.

Das Befinden Uber Zumutbarkeit oder Nichtzumutbarkeit von ,Winschen* (muss ersetzt werden
durch ,Willen*!) der Versicherten bezlglich ihres Lebensortes nach Kostenkriterien sowie die
Verknipfung der Gewahrung von grundrechtsrelevanten Versicherungsleistungen an
Angemessenheitskriterien, versto3t gegen die Prinzipien der Sozialversicherung und verletzt die
Wirde von Versicherten, die hier zu Bittstellern werden. An dieser Stelle manifestiert sich die nicht
zu rechtfertigende Ungleichbehandlung Versicherter aufgrund von Krankheitsbildern und
entsprechender Therapiekonzepte in einem §37c SGB V, den wir ablehnen.

Eine Prufung der sichergestellten Pflege seitens der Kostentrager, bezliglich des vom Versicherten
bestimmten Ortes, kann nach unserem Verstandnis nur dann erfolgen, wenn der Versicherte diese
Leistung bereits erhalt. Muss ein Versicherter, aufgrund einer Neuerkrankung oder einer
Verschlechterung seines Zustandes, erstmalig Leistungen der auf3erklinischen Intensivpflege in
Anspruch nehmen und will in seiner hauslichen Umgebung gepflegt werden, kann nicht vorab
geprift werden, ob die pflegerische Versorgung an diesem Ort sichergestellt ist. Eine sichere
(behandlungs-) pflegerische Versorgung hangt von Leistungserbringern ab, die erst nach
Kostenlibernahme tatig werden. Sozialdienste, Patienten und Angehérige/gesetzliche Betreuer,
finden sich in diesem Szenario in einem Teufelskreis wieder, der an das Dilemma eines
Hauptmanns von Kdpenick erinnert.

Die nachste Zwangslage, in welche Versicherten und Angehérige durch die beabsichtigten
Verbesserungen von GKV-IPReG geraten, ist ebenfalls mit diesem Begriff der Sicherstellung der
Pflege angedeutet, der hier offensichtlich nicht mehr den Sicherstellungsauftrag der
Krankenkassen impliziert und demzufolge auch nicht eine Gewahrleistungspflicht der
Leistungserbringer. Der Sicherstellungsauftrag scheint nun bei demjenigen zu liegen, der
Leistungen der auf3erklinischen Intensivpflege beantragt bzw. bei dessen Angehérigen: Méchten
diese in Zukunft, ihr intensivpflegebedirftiges Kind, Ehepartner, Angehérigen oder Freund hauslich
versorgt wissen, was prinzipiell keinen Fehlanreiz darstellt, sondern vollkommen normal, weil
menschlich ist, wird ihnen hier Verantwortung fir die Sicherstellung der (Behandlungs-)Pflege
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Ubertragen Der Entwurf GKV-IPReG kalkuliert offensichtlich auf perfide Weise sowohl mit dem
Pflegenotstand als mit der existenziellen Notlage der Versicherten und ihrer Angehérigen, die eine
hausliche Versorgung wiinschen. Wenn bei anstehender Entlassung zeitnah keine professionellen
Teams fur die hdusliche Behandlungspflege bereitstehen, werden Angehérige sich gendtigt sehen,
selbst, Ubergangsweise Leistungen der hauslichen
Krankenpflege/Behandlungspflege/Intensivpflege zu erbringen. Damit laufen sie jedoch Gefahr,
den Anspruch auf Leistungen nach SGB V zu verlieren, da dieser Anspruch erlischt, wenn ein im
Haushalt lebender  Angehdriger  diese Leistung erbringen kann (hausliche
Behandlungspflege/aktuell gultig) Angehérige, die hier aus Not und Liebe, Leistungen der
Behandlungspflege durchfiihren, erbringen damit aus Sicht der Kostentrager den Beweis, dass
kein Anrecht auf diese Leistungen besteht. Dass kein Angehoriger eine 24-stiindige spezielle
Krankenbeobachtung, Absaug- und Interventionsbereitschaft, Bedienung von Beatmungsgeraten
(allesamt nichteinfachste Verrichtungen der Behandlungspflege) erbringen kann, versteht sich von
selbst. Das solchermalen, von der komplexen Intensivpflege absorbierten Angehdérigen, weiterhin,
aufgrund struktureller Uberlastung, ihren Verpflichtungen bezliglich regelmaRiger Erwerbstatigkeit,
der Versorgung und Erziehung weiterer Kinder und dem Dschungel der Antragsburokratie bei der
Pflegeversicherung, den Krankenkassen, der Eingliederungshilfe, dem Schulamt, der
Rentenversicherung und weiteren Leistungs-und Rehabilitationstragern, nicht mehr nachkommen
koénnen, ist festzustellen. Alle Familien, die in unserem Elternselbsthilfeverein organisiert sind,
kénnen ein Lied davon singen, da sie zusatzlich zu der von ihnen zu leistenden Arbeit beziiglich
der Erziehung, der Teilhabe, der Pflege, der Behandlungsplanung, der Hilfsmittelversorgung, sowie
Kommunikation und Koordination in den komplexen Versorgungsnetzwerken ihrer
intensivpflegebedurftigen Kinder, regelmalig bei Ausfall der Dienste ,einspringen®. Ein ,noch-
mehr‘ an Verantwortungsibertrag ist auf Grund der auch Angehérigen zuzustehenden
grundgesetzlicher Rechte nicht moéglich. Wir sehen deutlich die Gefahr, dass Angehdorige hier nicht
mehr als Arbeitnehmer oder Arbeithehmerinnen, in Verantwortung fir die Erziehung und
Versorgung weitere Geschwisterkinder oder weitere Familienangehorige stehend und mit einem
Recht auf eigene Lebensqualitat trotz der schweren und haufig lebensverkirzenden Erkrankung
ihrer erkrankten Angehdrigen anerkannt werden, sondern die Leistungen der Krankenversicherung
(nicht-einfachste MafRnahmen der Behandlungspflege gemal® BSG-Rechtsprechung), die auf
solidarischen Beitragszahlungen beruhen, ersetzen sollen.

Daher wird der Satz: ,Auch wird bei minderjéhrigen Kindern der Wunsch nach einer Versorgung in
der eigenen Familie stets angemessen sein.” (S. 29) von uns zwar als Ausdruck einer Hoffnung
der Verfasser von GKV-IPReG verstanden, damit aber flr nicht ausreichend und angemessen
bezlglich des grundgesetzlich verankerten Schutzes der Familie (§ 1SGBI, Art. 6) befunden und
bewertet! Dieses Rechtsgut gilt vollig unabhangig vom Grad der Pflegeabhangigkeit, dem
medizinisch-technologischen Assistenzbedarf und der Tatsache einer Uberwachungspflichtigkeit.
Wir appellieren daher an Politik und Entscheidungstrager, darauf hinzuwirken, den Verbleib
intensivpflichtiger (und lebensbegrenzt erkrankter) Minderjahriger und Erwachsener in ihren
Familien mit hierflr geeigneten konkreten Malinahmen auch praktisch zu ermdglichen.

Da es sich weiterhin bei der aullerklinischen Beatmung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen, nicht um eine kleinere oder harmlosere Variante der klinischen Beatmung handelt
und im Gegensatz zur Klinik, arztlicher oder technischer Support in der Hauslichkeit nicht abrufbar
bereitstehen sowie das Recht auf den Besuch einer Kindertagesstatte, beziehungsweise die
Schulpflicht davon tangiert werden, ist diesem Zusammenhang relevant. Das Recht zum Besuch
solcher Institutionen der gemeinschaftlichen Bildung, hat bei Intensivpflegebedirftigen die
Begleitung durch examiniertes fachpflegerisches Personal zu Voraussetzung.
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3.

Der Gesetzgeber verschiebt wesentliche Regelungen beziglich der konkreten Gestaltung von
Gesundheitspolitik auf den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), was verwaltungs- und
verfassungsrechtlich fragwurdig ist. Mal3gebliche Festlegungen sollten vom Gesetzgeber selbst
getroffen werden, da andernfalls nur noch am konkreten Leistungsfall intensivpflegebeduirftiger
Menschen Uberprifbar. Dies fallt hier besonders ins Gewicht, da es sich bei
Intensivpflegebedurftigen haufig um lebenslimitierend erkrankte Menschen handelt. Der G-BA
weist unserer Auffassung nach bezlglich der Thematik einen Systemfehler auf, da zwar
Kostentrager und Leistungserbringer stimmberechtigt vertreten sind, Vertreter der Pflege, die bei
der Versorgung intensivpflegebedirftiger Menschen im auflerklinischen Bereich ganz wesentlich
involviert ist, hingegen nicht. AuRerdem beflirchten wir, dass sowohl die Interessen als auch die
Auswirkungen auf die Entwicklungs- und Entfaltungsmoglichkeiten von Minderjahrigen (und
Volljahrigen) unter den Malgaben der Kinderrechte, der UN-BRK und des BTHG nicht
ausdrickliche Berticksichtigung finden.

Erst innerhalb von zwdlf Monaten nach Inkrafttreten des Gesetzes, soll das Areal der
aullerklinischen Intensivpflege inhaltlich spezifiziert und die Leistungsanspriiche der Versicherten
konkretisiert werden. Durch die Delegation der Normensetzung an dieses Gremium und die
Verlagerung wesentlicher inhaltlicher Definitionen auf einen spateren Zeitpunkt, wirde das
Parlament Uber ein Gesetz abstimmen, dessen wesentliche Inhalte und Auswirkungen zum
Zeitpunkt gar nicht beurteilt und im Nachhinein auch nicht mehr beeinflusst werden kénnen. Da die
vom G-BA zu entwickelnden konkreten Definitionen und Abgrenzungen der Leistungsanspriiche
zum Zeitpunkt nicht vorliegen und die Auswirkungen daher aktuell gar nicht beurteilt werden
koénnen, befiirchten wir zudem Vorgaben fir die hauslichen Versorgungen, die korrespondierend
zur Stofdrichtung der Entwirfe RISG/ GKV-IPReG, eine Intensivpflegerische Versorgung im
Haushalt der Versicherten praktisch unméglich machen. (siehe Punkt 2.)

4,

Der Entwurf GKV-IPReG etabliert als strukturelles Merkmal kollusive Strukturen zu Lasten der
Patientenrechte und zulasten der Vertrauensbeziehungen zu arztlichen und nichtarztlichen
Behandlungspartnern der Patienten/Versicherten auf verschiedenen Ebenen des Versorgungs—
und Rehabilitationsprozesses.

Bereits die generelle Ausrichtung des Entwurfs auf Leistungserbringer und Kostentrager sowie
entsprechender Entscheidungsermachtigung und Vorbehalte sowie die Priorisierung von
Versorgungspfaden, die in einer stationdren Unterbringungen minden, unterminieren das Recht
auf Selbstbestimmung der Patienten/Versicherten und weisen diesen die Rolle blof3er Objekte zu.
Kostentrager treffen Absprachen mit den (berregional agierenden Tragern stationarer
Einrichtungen, deren Kosten die der Versorgung in einer WG oder der hauslichen Versorgung
unterschreiten. Da die Kostentrager gleichzeitig einen Beratungs- und Prifauftrag bernehmen, ist
in dieser Konstellation ein Wirken gegen Dritte (hier den Patienten) in keiner Weise
auszuschlief3en.

Das Verhaltnis zwischen Arzten und Patienten setzt ein besonderes Vertrauensverhaltnis voraus
und berlhrt hochstpersonliche Vertrage unter Mallgabe besonderer Vertrauensverhaltnisse.
(Dienste hoherer Art aufgrund besonderer Vertrauensstellung) Der Patient tbertragt anlasslich
arztlicher Konsultationen und Behandlungen einen Vorschuss an Vertrauen auf den Arzt. Daher
sind Arzte als Behandlungspartner, dem Patientenwohl verpflichtet, worauf der Patient vertrauen
kénnen muss und was auch einschlielt, dass arztlicherseits zu unterlassen ist, was schaden
kénnte. Zu den Patientenrechten zahlt das Recht auf freie Arztwahl, dem Recht zu prifen, ob ein
Arzt bezlglich des Krankheitsbildes und entsprechender Therapiekonzepte ausreichend erfahren
und qualifiziert ist sowie das Recht, den behandelnden Arzt zu wechseln, wenn das
Vertrauensverhaltnis zerrittet ist.
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Durch die strukturelle Unterversorgung mit niedergelassenen (padiatrischen) Haus- und
Facharzten, die Uber Expertise in auferklinischer Beatmung verfiigen, ist dieses Recht fur
Beatmungspatienten in  der Praxis ohnehin eingeschréankt. Daher muss die
Hausarztklausel/Wahlarztklausel ausgeweitet werden. (moglicherweise mit Weiter- und
Fortbildungs-Verpflichtung).

Die Verordnung aulierklinischer Intensivpflege bedarf laut GKV-IPReG weiter, wie im
Vorgangerentwurf RISG, der Zuweisung eines — besonders — zugelassenen Vertragsarztes, was
einer Notigung gleichkommt, da bei Verweigerung Leistungsanspriiche gefahrdet sind. Wir kdnnen
nicht erkennen, wie unter solchem Zwang und bei existenzieller Abhangigkeit der Patienten
bezlglich der Verordnungssicherheit, Vertrauensverhaltnisse entstehen sollen, die als Basis fur
eine Behandlungspartnerschaft dienen konnen.

Weiterhin erschlief3t sich uns nicht, wie in diesem verpflichtenden Setting, aus dem
Selbstbestimmung, Patientenwille und Patientenrechte weitgehend suspendiert sind und in dem
es fur den Patienten zudem tatsdchlich um die sprichwdrtliche Luft zum Atmen geht,
Behandlungsziele, gegebenenfalls mit palliativen Konzepten, formuliert werden sollen, die mit dem
Versicherten dann lediglich erortert, nicht gleichberechtigt vereinbart werden. Welche
Therapieziele sollen hier quasi von Amts wegen erdrtert werden, wenn aufgrund des
Krankheitsbildes oder hinsichtlich zu erwartender Einbu3en bezliglich des Wohlbefindens, der
verbliebenen Gesundheit, der Lebensqualitdt und Teilhabefahigkeit oder aus Griinden einer
Traumatisierung des Patienten, kein Weaningpotenzial vorhanden ist? Verstandlicherweise 16st
dieser Passus bei den von uns vertretenen Familien grofte Verstérung und massive Angste aus:
,Wird bloR ,Uberleben* als Behandlungsziel akzeptiert?“ ,Erhalt mein Kind dann nur noch palliative
Therapien?” ,Kénnen wir gezwungen werden, in ein Weaning-Zentrum zu gehen, auch wenn unser
Kind Uber kein Weaningpotenzial verfiigt?“ ,Wird mein Kind dann zwangsweise auf Normwerte
titriert, obwohl unser Arzt sagt, wir behandeln keine Werte, sondern Menschen?“ ,Was, wenn mein
Kind zwar einen hohen Bedarf an Uberwachung und Interventionsbereitschaft, jedoch keinen
Palliativbezug aufweist? Wird dieser dann hergestellt?*

Diese Fragen sollte der Gesetzgeber bitte dringend beantworten, um den Familien ihre Angste zu
nehmen!

Angehorige intensivpflegebedirftiger Menschen, ziehen hier durchaus auch Wirkungen in Betracht
und flrchten diese, die sich aus dem Zusammenspiel — verschiedener — Gesetze ergeben. Nicht
nur vermeintliche Einzel-Gesetzentwiirfe wie RISG oder GKV-IPReG, sondern auch DVG - das
Digitale-Versorgungs-Gesetz, bereits umgesetzt (Bundestagsbeschluss 07.11.2019, Bundesrat
29.11.2019), In-Kraft-Tretend ab 01.01.2020) in Zusammenhang mit der als Gesetzentwurf
vorliegenden Widerspruchsldsung bezuglich einer Organentnahme, fir Beatmete und
Intensivpflegebedirftige im Zusammenspiel, einen Stoff bilden, aus dem Alptrdume gewebt sind.
Die Fokussierung auf die kurativen Therapieziele Weaning und Dekandilierung sowie die im GKV-
IPReG ins Spiel gebrachten palliativen Therapiekonzepte im Zusammenhang mit der Zuweisung
eines — besonders — zugelassenen Vertragsarztes, der allein verordnungsberechtigt ist, verliert
nicht nur vollkommen die Gruppe der nicht entwéhnbaren Beatmungspatienten aus dem Blick,
denen die Langzeitbeatmung ein normales Leben bei subjektiv empfundener hoher Lebensqualitat
ermdglicht, sondern verschlechtert und schwacht sowohl deren rechtliche Stellung als auch deren
Behandlungsoptionen.

Uber die auch psychosozialen Gelingensbedingungen von Weaning ist in zahlreichen Fachartikeln
berichtet worden. (Aktuell: Beatmet leben 1/2020) Unter Missachtung der Selbstbestimmung und
des Willens beatmungspflichtiger Menschen bei ganzlich fehlenden vertrauensbildenden und
Vertrauen stabilisierender MaRnahmen, wird dies definitiv nicht gelingen. Insofern verfehlt der
Entwurf GKV-IPReG aufgrund kollusiver Wirkungen, statt Vertrauen generierender
Rahmenbedingungen, eines seiner wesentlichen Ziele.

Arzte laufen zudem Gefahr, das Vertrauen ihrer Patienten zu verlieren, wenn diese innerhalb der
Konzepte von DRG (Okonomisierungseffekte) und GKV-IPReG, klinisch nun mit Anreizen, die auf
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Weaning und Dekaniilierung fokussieren, die Rolle von ,Entscheidern und auferklinisch mit der
Stellung als benannter Vertragsarzte die Rolle von ,Zuweisern Giberantwortet bekommen.

Intuitiv empdren sich Angehdrige an dieser Stelle auch deshalb, weil der Gesetzgeber hier allen
Medizinern, die Indikationsstellung fiir Tracheostoma und Beatmungskonzepte gestellt und die
Heimbeatmungen etabliert haben, unterstellt, Fehlbehandlungen vorgenommen zu haben bzw.
Fehlanreizen gefolgt zu sein. Ein Verdacht, den wir als Sorgeberechtigten beatmungspflichtiger
Minderjahriger im Ubrigen keineswegs teilen.

Weitere von dem Gesetzentwurf GKV-IPReG vorgegebene Rahmenbedingungen die kollusive
Wirkung entfalten koénnen, sehen wir hinsichtlich der zukilnftigen Position ambulanter
Pflegedienste gegeben, von welchen der Grof¥teil unserer Familien versorgt wird.
Qualitatsvorgaben zu flirchten, besteht hier nach unserer Auffassung kein Anlass. Anlass zur
Sorge besteht aus unserer Sicht jedoch, wenn spezialisierte ambulante, lokal gebundene oder
agierende, private Pflegeanbieter per Gesetz verpflichtet werden, Kooperationen mit arztlichen und
nichtarztlichen Leistungserbringern einzugehen. Diese Anbieter durfen nicht wie bloRe
Erfullungsgehilfen agieren, sondern auch hier sind hdchstpersonliche Vertrage zwischen Patienten
und privaten Anbietern wirksam, die auf einem besonderen Vertrauensverhaltnis beruhen, da sie
die Pflege sicherstellen und daher nicht geeignet sind, die Interessen Dritter auszufiihren.
Abgesehen davon, ware auch hier die strukturelle Unterversorgung mit niedergelassenen
Facharzten und Therapeuten ein Problem. Bevor Arzten und Therapeuten, innerhalb der
aullerklinischen Versorgung intensivpflegebedirftiger Menschen, solche Schliisselposition
zugewiesen werden, musste vorher zwingend daflir gesorgt werden, dass diese flachendeckend
auch vorhanden und entsprechend qualifiziert sind, was im vorgesehen Zeitfenster bis zum
Inkrafttreten des Gesetzes bzw. nach Normensetzung des G-BA, innerhalb eines Jahres nach
Inkrafttreten, gar nicht mdglich und daher auch nicht so zu beschlief3en ist.

Da weder RISG noch GKV-IPReG das Problem der strukturellen Unterversorgung
intensivpflegebediirftiger Kinder und Erwachsener in den Blick nehmen, sehen wir hier impliziert,
dass eine sichere und qualitativ hochwertige Versorgung, wie vorgesehen, nur mit der ,Wahl“ eines
stationaren Rehabilitationsortes gegeben sein wird, wo solche Kooperationen zum Konzept der
Einrichtung gehdren — was zu beweisen war. RISG.

Es ist unserer Auffassung nach Angelegenheit der Patienten, deren gesetzlicher Vertreter oder
Angehoriger, Arzte und Therapeuten auszuwahlen. Diese Wahl wird immer abhangig sein von
Krankheitsbildern, = Krankheitsursachen  oder  Krankheitsfolgen und  entsprechender
Therapiekonzepte. Weiterhin vom Lebensalter des Patienten/Versicherten, von individuell
gesetzten Schwerpunkten beziglich vorhandener Bedirfnisse und Potenziale, vom Sozialraum,
verfugbarer Kapazitaten moglicher Leistungserbringer und deren Bereitschaft zu Hausbesuchen.
Ein ambulanter Pflegedienst wird und sollte nicht die arztlichen und therapeutischen
Behandlungspartner fiir seine verschiedene Patienten oder deren Sorgeberechtigte/gesetzliche
Vertreter auswahlen und mit diesen Kooperationen eingehen. Kooperieren sollten ausschlieRlich
arztliche und nichtarztliche Leistungserbringer mit dem Versicherten/Patienten, um Kollusionen zu
vermeiden.

Daher halten wir diese Auflagen lediglich dafir geeignet, den Abbau ambulanter, die hdusliche
Versorgung ermaoglichender, Dienstleistungen zu beschleunigen.
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6.

Der Entwurf GKV-IPReG steht aus unserer Sicht vorrangig im Zeichen einer interessengeleiteten
Steuerung im Sinne der Krankenkassen und zugunsten stationarer Leistungserbringer und verfehlt
daher wesentlich die anvisierten Ziele, beziehungsweise enthalt kaum geeigneten MalRnahmen,
diese Ziele zu erreichen. Der Entwurf provoziert Kollusionen auf verschiedenen Ebenen zulasten
der Versicherten/Patienten. Ambulante, stationdre und hausliche Versorgungsformen werden
konsequent gegeneinander ausgespielt, statt im Sinne der behaupteten Wabhlfreiheit, auf eine
Gleichbehandlung und Gleichstellung derselben hinzuwirken. Auf das Etablieren von
bedarfsorientierten, interdisziplinaren, multiprofessionellen und intersektorialen Versorgungs-
strukturen innerhalb des gesamten Feldes der auRerklinischen Versorgung wird in keiner Weise
hingewirkt. Bestehende Probleme werden stattdessen um den Preis einer rechtlichen
Schlechterstellung und der Beschneidung von Freiheits- und Personlichkeitsrechten der auf
Intensivpflege angewiesenen Versicherten auf eine Weise bearbeitet, die grundgesetzliche Werte
und die Intentionen der UN-BRK und des BTHG konterkariert. Der Patient/Versicherte wird hier
vollkommen entmiindigt und zum blof3en Objekt des Handelns anderer. Die gesetzten Anreize
sollen nun in umgekehrte Richtung zugunsten stationarer Leistungsanbieter wirken, was im Sinne
einer wirklichen Wabhlfreiheit und Gleichbehandlung nicht zu rechtfertigen ware und aufgrund
grundgesetzlich zuzugestehender Rechte, auch nicht anzuraten ist.

Weiterhin schreibt die tarifliche Besserstellung des klinischen Bereiches und der stationaren
Rehabilitationsorte, die akute Bedrohung ambulanter Versorgungsstrukturen fest. Nach unserer
Auffassung ist es hingegen geboten, alles zu unterlassen und hier sind auch indirekte MalRnahmen
mit kalkulierbaren Folgen gemeint, die ein ,Austrocknen® der professionellen ambulanten
Behandlungspflege forcieren, da der Entwurf die hausliche Versorgung erklartermaf3en auch in
Zukunft (fur Minderjahrige generell und fur Volljahrige, nach Selektionskriterien) zulasst.

Die in der Entwurfsbegriindung genannten Ziele hinsichtlich beabsichtigter Verbesserung werden
daher weitgehend verfehlt. Dies wird insbesondere auch jene Patienten treffen, bei denen die
kurative Stofirichtung des Rehabilitationsgedankens im IPReG nicht verfangt, da das
Therapiekonzept hier krankheitsbedingt in Dauerbeatmung besteht, um Vitalfunktionen,
Lebensqualitat und soziale Bezlige zu sichern.

Das Anliegen, Missbrauch und Kriminalitait zu verhindern wird verfehlt, wenn man
Intensivpflegebediirftige Menschen einer institutionalisierten Unterbringung zufiihrt, um damit
quasi das Objekt der Begierde dem Zugriff potenzieller Straftater zu entziehen.

Als Angehdrige von diesem Gesetz unmittelbar und lebenslang betroffener Minderjahriger und
junger Erwachsener, fordern wir an dieser Stelle Ehrlichkeit und Offenheit beztiglich der tatsachlich
anvisierten Ziele ein!

Der Entwurf GKV-IPReG ist unserer Auffassung nach geeignet:

- Eine hausliche Versorgung Intensivpflegebedurftiger in Zukunft praktisch unméglich zu
machen,

- Bestens qualifiziertes Fachpflegepersonal in stationare Einrichtungen zu verschieben, zu
Lasten der ambulanten Pflege,

- die Kosten und Anspriiche der Behandlungspflege, finanziert aus solidarischen Leistungen
der Krankenversicherung, fur chronisch kranke und behinderte Menschen zu begrenzen,

- den Abbau ambulanter, die hausliche Versorgung ermoglichender, Dienstleister zu
beschleunigen, um stattdessen eine Konzentration renditeorientierter Anbieter auf dem
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.Pflegemarkt® zu adressieren (Personalkostenerstattung, Tariflohne nur fiir stationare
Rehabilitationsorte),

- eine Subventionierung stationarer Einrichtungen im Investitionskostenbereich zu Lasten
der Sozialversicherung vorzunehmen (gegebenenfalls als Satzungsleistung auch nach
gesundheitlicher Verbesserung?!),

- die Krankenkassen darin zu unterstitzen, den in Zeiten des ambulanten Pflegenotstandes,
risikobehafteten Sicherstellungsauftrag fur die hausliche Versorgung sukzessive auf die
Versicherten/Angehorigen zu Ubertragen,

- eine Entlastung der GKV von der Sachleistung ,,Organisation der ambulanten Versorgung*
aus Griinden der prekaren Personalsituation und der Haftung fiir mangelhafte Organisation
vorzunehmen,

- das Prinzip ,ambulant vor stationar® durch die Folgen von Normensetzungen und indirekten
Malnahmen (quasi als ,Strategie ohne Strategen®) zu unterminieren, ohne sich direkt daftir
verantwortlich erklaren zu missen.

Sind dies eigentlich anvisierte Ziele des Entwurfes, mége man bitte nicht langer behaupten, man
wolle etwas an der ohnehin schwierigen Situation der aufRerklinisch zu versorgenden
intensivpflegebediirftigen Menschen verbessern.

Dies ware zuerst durch den Aufbau entsprechender ambulanter arztlicher, pflegerischer,
therapeutischer, sozialmedizinischer und sektorenlbergreifender Versorgungsstrukturen,
innerhalb eines angemessenen Zeitrahmens fiir Konzeptionierung und Umsetzung, einschlieflich
notwendiger Fort- und Ausbildung, zu erreichen. Keinesfalls jedoch durch sachfremde und
interessengleitete  Steuerungsprozesse, die allein auf eine Institutionalisierung der
Versicherten/Patienten setzen, um den Preis einer Beschneidung von Freiheits- und
Personlichkeitsrechten.

Angesichts des Entwurf GKV-IPReG, als Ergebnis der Uberarbeitung des Referentenentwurfs
RISG (in welchen laut Bundesgesundheitsministerium, die Anregungen von Betroffenen
aufgenommen und deren Angste und Bedenken entkraftet werden sollten) als gesetzgeberisches
Projekt, das aus unserer Sicht einen Prazedenzfall hinsichtlich eines Paradigmenwechsels in der
Sozialversicherungsgesetzgebung darstellt, ergibt sich die Frage, was fiir eine Gesellschaft wir
wollen. Ein Ende des gesellschaftlichen Zusammenlebens von kranken und gesunden,
behinderten und nichtbehinderten Menschen? Das Einfihren mehrerer Abstufungen der
menschlichen  Wirde in Bezug auf Personen mit bestimmten Merkmalen?
(Wachkoma?, Locked-in-Syndrom?, aul’erungsfahig?, teilhabefahig?, alleistehend?).

Durch den Referentenentwurf RISG und den Uberarbeiten Entwurf GKV-IPREG wird die Wirde
intensivpflegebedurftiger Menschen verletzt.

Bei Betroffenen, Angehdrigen und deren gesamtem sozialem Umfeld, wurde und wird hier auf
erschreckende Weise, nachhaltig grundlegendes Vertrauen in unsere freiheitlich demokratische
Rechtsordnung zerstort!

Aus Kosten- und Ressourcengriinden stehen Freiheits- und Persénlichkeitsrechte einer Gruppe
chronisch kranker und behinderter Menschen zur Disposition. Eine Neuordnung des Bereiches der
aullerklinischen Versorgung intensivpflichtiger Menschen wird um diesen Preis nicht gelingen! Die
Kosten eines solchen politischen Dammbruchs dirften im Gegenteil wesentlich hdher veranschlagt
werden und schwerer wiegen als das von den Krankenkassen tberschlagene Einsparpotenzial.
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Wirde der Entwurf in dieser Fassung zu geltendem Gesetz, waren Tur und Tor flr weitere § ¢ in
der Sozialgesetzgebung gedffnet. Dann hatten all jene Menschen Grund zu Furcht und Sorge,
denen Personlichkeits- und Freiheitsrechte zu achten, bestimmten Entscheidungs- und
Kostentragern zu aufwandig erscheint.

Der Elt Ibsthilf in INTENSIVKind | V. fordert:

Die Gleichbehandlung aller Patienten/Versicherten, wobei die betroffenen
Menschen als Grundrechtstrager im Mittelpunkt stehen.

Die Wiirde aller Menschen ist und bleibt unantastbar! und ist weder nach
Teilhabepotenzialen oder Niitzlichkeit abstufbar, noch vom Grad der
Abhangigkeit von Behandlungspflege und dem medizinisch-technologischen
Assistenzbedarf abhangig zu machen.

Das Grundgesetz und die UN-Behindertenrechtskonvention miissen eigehalten
und die Implikationen des BTHG diirfen nicht konterkariert werden.

1. Hausliche Krankenpflege als §37 SGB V, ist fir alle
Patienten/Versicherten gleichermafen zu erhalten

2. stationare, hausliche und ambulante Versorgungsformen als
komplementare Strukturen sind zu erhalten, mit gleichen Chancen,
einer bedarfsorientierten Entwicklung. Dem Pflegepersonal sind in
allen Bereichen gute Bedingungen zu schaffen, was tarifliche
Lohnzahlungen und Arbeitsbelastung betrifft.

3. Das Vertrauensverhaltnis zwischen Patienten und arztlichen und
nichtarztlichen Behandlungspartnern muss geschutzt werden.

4. Die Gesetzesentwirfe RISG | und GKV-IPReG sollten verworfen
werden. Stattdessen sollte man in eine zeitlich ausreichend
bemessene Phase, zum Zweck der Sachverhaltsermittilung im BMG
eintreten. Hierzu sollten Forschungsaufgaben vergeben und eine
verlassliche Datenbasis! geschaffen werden und daraufhin eine
patientenorientierte Bedarfsermittiung erfolgen.

' Die von klinischen Lungenfacharzten und Intensivmedizinern erhobenen
Schatzungen betreffend des Anteils ihrer haufig multimorbiden entwéhnungsfahigen
klinischen Patienten im fortgeschrittenen Alter, die direkt von Intensivstationen
Ubernommen wurden, lassen sich ausdrtcklich nicht auf Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene, die im auf3erklinischen Bereich hauslich intensivpflegerisch versorgt
werden, beziehen.
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5. Um eine Einheitlichkeit innerhalb der Rechtsordnung herzustellen
sowie eine Einheitlichkeit der Lebensverhaltnisse anzustreben und
dem Ideal, Menschen-/Rechten und Grundrechten zur Geltung zu
verhelfen und dies in der Gesetzgebung erkennbar zu machen,
muss ein Gesetzentwurf zur Verbesserung der auBerklinischen
Intensivpflege ressortiibergreifend erstellt werden. Hierbei ist
besonders das Bundesministerium fliir Gesundheit, das
Bundesministerium far Arbeit und Soziales, das
Bundesministerium fur Frauen, Jugend und Familie, das
Bundesministerium fiir Justiz und Verbraucherschutz und das
Bundesministerium fur Wirtschaft einzubeziehen.

6. Bei den notwendigen Finanzierungsuberlegungen der Kranken-
versicherung und den Rehabilitationstragern des BTHG, ware der
Fokus nicht nur auf Kostenreduzierung bei den Leistungen der
Versicherten, sondern auch auf das Tabu zur Begrenzung der
Gewinnmaximierung  von Investoren  zu Lasten der
Solidargemeinschaft zu richten.

FUr Nachfragen stehen wir gerne zur Verfigung.

Hamburg, 27.12.2019 Berlin, 27.12.2019
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