Mit dem Gesetz zur Starkung von Rehabilitation
und intensivpflegerischer Versorgung in der ge-
setzlichen Krankenversicherung (GKV-IPReG), das
seit 29.10.2020 stufenweise in Kraft trat, wurde
im Fiinften Sozialgesetzbuch (SGB V) eine neue
Norm fiir die Leistung der AuBerklinischen Inten-
sivpflege (AKI) in der gesetzlichen Krankenversi-
cherung (GKV) geschaffen. Die ambulante Inten-
sivpflege, die bislang Bestandteil der in § 37 SGB
V geregelten ,Hauslichen Krankenpflege” (HKP)
mit einer eigenen Position unter Nummer 24 im
Leistungsverzeichnis!? (LV) war und die spezielle
Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft
umfasste, wurde ausgegliedert und in den neu-
en Paragrafen 37c SGB V uberfiihrt. Zum Stichtag
31.10.2023 entfiel entsprechend der gesetzliche
Anspruch auf HKP fiir Versicherte, unter der Vor-
aussetzung, dass Leistungen nach Paragraf 37c
SGB V tatsachlich erbracht werden. Die Nummer
24 des HKP-Leistungsverzeichnisses wurde auf un-
tergesetzlicher Ebene aus der HKP-RL gestrichen.

Anspruch liberfiihrt — vormals Anspruchsberech-
tigte abgehdngt

In der Gesetzesbegriindung des GKV-IPReG ist
klargestellt, dass der Patientenkreis, der vormals

Anspruch auf HKP-LV, Nr. 24 hatte, nun einen An-
spruch auf AuRerklinische Intensivpflege (AKI) hat,
womit der bestehende Patient*innenkreis weder
ausgeweitet noch eingeschrankt werden sollte.!
Die entsprechende Richtlinie (RL) des Gemeinsa-
men Bundesausschuss (G-BA) legt dar, dass die
Anspruchsvoraussetzungen nicht allein auf das
Vorhandensein einer Beatmung oder eines Tra-
cheostomas gebunden sind! und dass die Belange
von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen mit (fortbestehenden) Erkrankungen des Kin-
desalters in der AKI-RL besonders beriicksichtigt
werden sollenf,

Andererseits ist die Uberfithrung des vormaligen
Anspruchs auf HKP in den neuen & 37c SGB V, ex-
plizit mit wesentlich hoheren gesetzlichen Anforde-
rungen verbunden, was in der komplexen unterge-
setzlichen Normgebung intensivierend aufgegriffen
wurde.

Im Ergebnis werden relevante Patient*innengrup-
pen systematisch marginalisiert und drohen den
Zugang zu und den Anspruch auf pflegefachliche
Leistungen des SGB V zu verlieren.



Ein Gesetz ohne Datenlage

Welche Gruppen heterogener Patient*innen er-
hielten Leistungen der AKI vor dem 31.10.23?
Stand Herbst 2022 gab die GKV auf Nachfrage an,
dass bei Leistungsgewdhrung der AKI im Rahmen
der HKP, unter 30% der versorgten Kinder und Ju-
gendlichen, beatmungspflichtig oder trachealkanii-
liert waren. Im Umkehrschluss, erhielten demnach
tber 70% der minderjahrigen Versicherten auf-
grund anderer komplexer, krankheitsspezifischer
Bedarfskonstellationen, Leistung der AKI im Rah-
men der HKP.

Umso dramatischer und folgenreicher, dass diese
Gruppe von Patient*innen mit einem besonders
hohen Bedarf an medizinischer Behandlungspflege
und krankheitsbedingt unplanbarem Interventions-
bedarf, in den Diskursen rund um das GKV-IPReG,
vollkommen unter dem Radar blieben.

Zu dem Personenkreis, der bis zum 31.10.2023 mit
HKP-LV, Nr. 24 versorgt war, existierte und existiert
bis heute keine valide Datenlage, weder im Ge-
setzgebungsverfahren noch im Prozess der unter-
gesetzlichen Richtlinienerstellung war und ist bis
heute nicht bekannt, wie sich die aus ca. 22 Tsd.
Patient*innen bestehende Versichertengruppe al-
ler Altersstufen mit Bedarf an AKI zusammenset-
zen. Fraglich ist auRerdem in welchem Verhaltnis
dabei beatmete und/oder tracheotomierte Versi-
cherte zu solchen stehen, die weder beatmet noch
tracheotomiert sind.

Bei den minderjahrigen Versicherten handelt es
sich um einen relevanten Anteil von ca 70%, deren
Verordnungs- u. Versorgungspfade sowie Behand-
lungserfordernisse ganzlich unterbelichtet, hinter
denen der beatmungspflichtigen oder tracheoto-
mierten Patientengruppe zuriickblieben. Darunter
zahlreiche junge Patient*innen mit jeweils seltenen,
haufig fortschreitenden und lebenslimitierenden

(padiatrischen) Grunderkrankungen, die im Er-
wachsenenalter fortbestehen und deren Zustand
sich nicht grundsatzlich verbessern lasst. Als Bei-
spiele sind komplexe neurologische und cerebrale
Erkrankungen, seltene genetische Syndrome und
Stoffwechselerkrankungen, Muskelerkrankungen,
kombiniert mit altersbedingter, motorisch oder ko-
gnitiv bedingter Unselbstandigkeit zu nennen. Auch
bei den Erwachsenen liegt, beispielsweise bei kom-
plexen neurologischen, muskelkranken und Scha-
del-Hirn-Verletzten Patient*innen, ein signifikanter
Anteil von weder beatmeten noch trachealkandili-
erten Versicherten vor.

Paradigmatische Setzung einer homogenen
Patient*innengruppe im GKV-IPReG

Einer wirkmachtigen, mit dem GKV-IPReG und den
untergesetzlichen Regelungen gesetzten Pramisse,
mit deutlich pneumologischer Handschrift, liegt die
Norm eines*r Patient*in“ mit absaugpflichtiger Tra-
cheotomie oder einer Beatmung zugrunde.

Diese Patientengruppe soll mit dem ,,patientenin-
dividuellen” Therapiezielen (der Beatmungsent-
wohnung, der Reduzierung der Beatmungszeit, der
Umstellung von einer invasiven und nicht-invasiven
Beatmung oder einer Dekaniilierung) und mithilfe
der Leistung der AKI nach § 37c SGB V, schlieBlich
aus dem Leistungsbezug herausrehabilitiert wer-
den. Dieser ,Goldstandard” reflektiert entsprechend,
nicht-beatmete/nicht-trachealkaniilierte oder stun-
denweise AKI-versorgte Patient*innen als Abwei-
chung, Ausnahme von der Norm und als Einzelfall.

Dieser Ansatz wird Patient*innengruppen, die bis-
her Uber die HKP mit AKI versorgt wurden, ohne
auf (invasive) Beatmung oder Tracheotomie ange-
wiesen zu sein, jedoch nicht gerecht, wenn es gilt
schwerwiegende Verschlechterungen des Krank-
heitsverlaufs oder lebensbedrohliche Situationen
zu vermeiden. So zum Beispiel, wenn durch die vi-
tal bedrohlichen, krankheitsbedingten Folgen einer



Dysphagie, autonomen Dysregulation, Husteninsuf-
fizienz, Temperaturregulationsstérung, therapiere-
fraktdren Epilepsie oder plotzlicher Sattigungsab-
falle, nur eine spezielle Krankenbeobachtung mit
der Option sofortigen fachlichen Eingreifens, we-
sentliche Verschlechterungen des Gesundheitszu-
stands zu vermeiden, in der Lage ist.

Gesetzgebungsverfahren, untergesetzliche Norm-
gebung und Umsetzung des GKV-IPReG in der Ver-
sorgungspraxis, bergen fiir wesentliche Patient*in-
nengruppen die Gefahr, als nicht-rehabilitations-
wiirdig im Sinne des GKV-IPReG, den Zugang zu
pflegefachlichen Leistungen im SGB V zu verlieren.

Strukturelle Benachteiligung nicht-beatmeter und
nicht-tracheotomierter Patient*innen durch ge-
setzliche und untergesetzliche Normen

Bereits die Verordnungsvordrucke der AKI 62 (A), B
und C, die auf Beatmungsentwohnung und Deka-
nillierung fokussieren und kaum Méglichkeiten fir
Freitext geben, stellen eine hohe Hiirde fiir die Ab-
bildbarkeit eines besonders hohen Bedarfes an Be-
handlungspflege dar, die jenseits der Behandlungs-
konzepte von Beatmung und Tracheotomie liegen.
Zudem haben diese Patient*innengruppen nun
extreme Schwierigkeiten, aussagekraftige Verord-
nungen (VO), von auf die Grunderkrankung spezia-
lisierten Vertragsarzt*innen zu erhalten, bzw. wer-
den insbesondere diese Verordnungen im Zuge der
hochfrequenten Begutachtung durch den Medizi-
nischen Dienst (MD), konsequent in Frage gestellt.
Unter anderem tragen auch Verglitungsregelungen,
Vorlagepflichten und biirokratische Hiirden an den
Sektorengrenzen dazu bei, dass sich die wenigen an
der Verordnung beteiligenden Vertragsarzt*innen
zuriickhalten. Auch qualifizierte und spezialisierte
Akteure, wie z.B. sozialpadiatrische Zentren (SPZ),
Klinikambulanzen sowie Medizinische Versorgungs-
zentren fiir Menschen mit Behinderung, an denen
entsprechende krankheitsspezifische Expertise vor-
handen ist, beteiligen sich eher verhalten an der

Verordnung fiir neurologische, muskel- oder stoff-
wechselkranke (padiatrische) AKI-Patient*innen.

Verengung des leistungsberechtigten Personen-
kreises seit Uberfiihrung des Anspruchs in die AKI
Die Auslegung und Anwendung der untergesetzli-
chen Normen (AKI-RL des G-BA, der Verordnungs-
vordrucke 62 A, B und C, der Begutachtungsan-
leitung des Medizinischen Dienstes als auch der
Rahmenempfehlungen § 132| SBG V), wirkt seit
Jahresmitte 2023, systematisch anspruchsverknap-
pend und leitete einen anhaltenden Prozess der
Verengung, des ehemals leistungsberechtigten
Personenkreises ein.

Auch bei nicht-invasiver Beatmung, sowie in Ver-
sorgungssettings, in denen AKI jeweils nur stunden-
weise in Anspruch genommen wird, sind in Bezug
auf ,Bestandsfalle” vermehrt negative Leistungs-
entscheidungen zu verzeichnen.

Der vulnerable Gesundheitszustand als auch die
medizinischen Bedarfe bleiben in aller Regel, trotz
Anderung der Anspruchsvoraussetzung im Paragra-
fen 37c SGB V, unverdandert bestehen. Bei negati-
ven Leistungsentscheidungen durch die GKV, trotz
vormalig (langjahrig) bewilligter und geleisteter
spezieller Krankenbeobachtung und Interventions-
bereitschaft, ist eine Wiederherstellung des An-
spruchs fiir diese Betroffenen daher aktuell, nur
gerichtlich moglich. Es handelt sich bisher um Ein-
zelfallentscheidungen auf dem Wege der Anrufung
der Sozialgerichtsbarkeit und mit anwaltlichem Bei-
stand.

Dramatische Folgen fiir Betroffene sowie An- und
Zugehorige

Der Riickzug der GKV aus der Leistungspflicht fiir
Versicherte mit einem besonders hohen Bedarf
an Behandlungspflege im Zuge des GKV-IPReG
flhrt Giber den Entzug der pflegefachlichen Ver-
sorgungssettings zur Gesundheitsgefahrdung und
verursacht relevante Teilhabehemmnisse in allen



Lebensbereichen. So ist der Zugang zu Einrichtun-
gen der gemeinschaftlichen Bildung wie Kindergar-
ten und Schulen oder Werkstdtten fiir Menschen
mit Behinderung (WfbM) bei krankheitsspezifi-
schem Uberwachungs- und Interventionsbedarf
- ohne fachliche Begleitung - nicht mehr moglich.
In hauslichen Versorgungen schwerkranker Kinder,
fihrt das Leistungsversagen der GKV, zu Ausbeu-
tung der An- und Zugehdrigen mit allen schadli-
chen Folgen der Uberforderung und prekérer Le-
bensverhaltnisse.

Versicherte mit AKI-Bedarf sind Menschen mit
Behinderung

Unter der Maligabe der gesetzlichen Vorgaben
des Bundesteilhabegesetzes (BTHG),
Umsetzung™ ressortiibergreifender Koordinierung

was die

von Leistungen verschiedener Rehabilitationstra-
ger fir Menschen mit Behinderungen verbindlich
durch Teilhabeplankonferenzen regelt, sollte es
in keinem Fall zu Versorgungsabbriichen durch
Leistungsversagen zu einem Stichtag kommen. In
der Praxis jedoch, reiflt die unzureichende Erfas-
sung krankheitsspezifischer Uberwachungs- und
Interventionsbedarfe, bzw. die Verschiebung des
Leistungsbereiches der GKV, eine eklatante Ver-
sorgungsliicke flir eine besonders vulnerable Be-
troffenengruppe.

Diese geraten in dieser existenziellen Notlage, zwi-
schen die Fronten vermeintlich nicht zustandiger
und sich jeweils gegeneinander abgrenzender Kos-
tentrager.

Weder wird Seitens der GKV, der Verpflichtung zur
individuellen Ermittlung des Rehabilitationsbedarfs
nachgekommen, noch werden andere in Frage
kommende Rehabilitationstrager ermittelt und
kontaktiert, wodurch letztendlich der Sicherstel-
lungsauftrages nach Paragraf 95 SGB IX missachtet
wird. (siehe Endnote 7)

Bei Leistungsversagen der GKV, allein auf punktuelle

Leistungen der Behandlungspflege nach Paragraf
37 SGB V oder vermeintliche Riickfallebenen im
Recht der Sozialen Pflegeversicherung, der Sozial-
hilfe oder der Eingliederungshilfe hinzuweisen, ge-
nigt und verfangt nicht. Hier steht die Notwendig-
keit einer kontinuierlichen fachlichen Beobachtung
unter Maligabe des schnellen fachlichen Eingrei-
fens im Vordergrund, welche nur durch eine jeweils
spezifische Krankheit notwendig wird.

Der auf Angehdorigen- und Laienpflege ausgerichte-
te und als Teilleistungssystem limitierte Leistungs-
bereich des SGB X| (soziale Pflegeversicherung)
wird ganzlich Gberstrapaziert, wenn erkrankungs-
bedingt, im gesamten Versorgungszeitraum, eine
spezielle Krankenbeobachtung mit Interventions-
bereitschaft notwendig ist.

Entsprechend weisen auch die Trager der Einglie-
derungshilfe ab, da im SGB IX der Ausgleich von Be-
hinderungen, nicht aber explizit krankheitsbeding-
ter Bedarfe, den Leistungsbereich definieren.

Welche Handlungserfordernisse ergeben sich aus
der festgestellten Versorgungsliicke?

- Schaffung einer validen Datenlage, um zu eva-
luieren, inwieweit die Uberfiihrung der HKP-Leis-
tungsziffer 24 zur AKI, tatsachlich ohne faktische
Verengung des leistungsberechtigten Personen-
kreises vollzogen wurde

— Sensibilisierung der (neurologisch) arztlichen
Personen, die nach AKI-Richtlinie mit diesen pad-
iatrischen Patient*innengruppen befasst sind und
verordnen.

- Breit zu streuende Information beziiglich aus-
sagekraftiger Verordnungen, Entlassbriefe und
arztliche Stellungnahmen, z.B. aus Kliniken, SPZ,

Hospizen, Hochschulambulanzen.






- Etablierung spezialisierter Rechtsberatung und
Verbesserung der Rechtsgewahrung

- Rickmeldung der Problemlagen an Politik

- Rickmeldung von identifizierten Problemstel-
lungen an das AKI-Projekt der Interessenvertretung
Selbstbestimmt Leben e.V. (ISL), da diese, als eine
der mafigeblichen Patientenorganisationen nach §
140 f SGB V, die Probleme rund um die hausliche
Intensivpflege (AKI) sammelt und in der Patienten-
vertretung des G-BA in die Verhandlungen einbringt

Auf Antrag der Patientenvertretung hat der G-BA
am 20. Februar 2025 ein Beratungsverfahren zur
Uberpriifung der Hauslichen Krankenpflege-Richt-
linie in Bezug auf besondere Versorgungskonstella-
tionen bei schwerkranken Menschen eingeleitet!l.
Fiir diesen langwierigen Prozess mit ungewissem

Ausgang, ist wesentlich, dass Riickmeldungen aus
der Versorgungslandschaft durch alle mit der Pati-
entengruppe befassten Akteure aus Selbsthilfe und
medizinischen Institutionen erfolgen.

Um die Rickmeldungen zu biindeln, setzen Sie sich
bitte mit dem von der Aktion Mensch geforderten
Projekt: ,Leben mit AKI“ der Interessenvertretung
Selbstbestimmt Leben e.V. in Verbindung. (ISL) Hier
bitten wir um tatkraftige Unterstiitzung aus dem
Netzwerk der Selbsthilfeorganisationen, Familien
und Kooperationspartner im Kindernetzwerk alle
Probleme und Fragestellungen rund um die AulRer-
klinische Intensivpflege dorthin zu melden:

Problemanzeigen unter der Adresse: aki@isl-ev.de

Eine Einstiegsberatung fiir Familien mit Problemen

rund um die AuRerklinische Intensivpflege und




Aus dem Gesundheitswesen

Vernetzung der Betroffenen erfolgt ebenfalls tiber
das Projekt ,,Leben mit AKI“: https://aki-hkp.de/

Weitere Hinweise zur Hauslichen Intensivpflege
(AKI1) aus Sicht der Betroffenen finden sie unter:
https://leben-mit-aki.de/

Henriette Cartolano

Elternselbsthilfeverein INTENSIVkinder zuhause e V.
2. Vorsitzende und Regionalleitung Berlin
regio-berlin@intensivkinder.de

Projektmitarbeiterin und Referentin im durch die
AKTION Mensch geforderten Projekt ,Das Recht
auf AuBerklinische Intensivpflege — Begleitung der

bei der

Umsetzung aus Betroffenenperspektive®
ISLeV.
hcartolano@isl-ev.de

i https://www.g-ba.de/downloads/39-261-774/2009-01-22-HKP-Kran
kenbeobachtung.pdf

il Zitat Gesetzesbegriindung: “Es wird ein neuer Leistungsanspruch
auf auBerklinische Intensivpflege eingefiihrt. Der Anspruch besteht
fur Versicherte, die einen besonders hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege haben. (...). Insoweit wird auf die bestehende be-
wadhrte Abgrenzung des Anwendungsbereiches zuriickgegriffen.

Nach der Spezifizierung in der Richtlinie Giber die Verordnung von haus-
licher Krankenpflege des Gemeinsamen Bundesausschusses besteht
ein besonders hoher Bedarf an medizinischer Behandlungspflege,
wenn die standige Anwesenheit einer geeigneten Pflegefachkraft zur
individuellen Kontrolle und Einsatzbereitschaft oder ein vergleichbar
intensiver Einsatz einer Pflegefachkraft erforderlich ist, insbesondere,
weil behandlungspflegerische MaRnahmen in ihrer Intensitdt oder
Haufigkeit unvorhersehbar am Tag und in der Nacht erfolgen miissen
oder die Bedienung und Uberwachung eines Beatmungsgerites am
Tag und in der Nacht erforderlich ist.Bei der Priifung der Anspruchs-
voraussetzungen kann demnach nicht alleine auf das Vorhandensein
eines Tracheostomas abgestellt werden.”

Deutscher Bundestag, Drucksache 19/19368, Gesetzentwurf der Bun-
desregierung Entwurf eines Gesetzes zur Stdrkung von intensivpfle-
gerischer Versorgung und medizinischer Rehabilitation in der gesetz-

lichen Krankenversicherung (Intensivpflege- und Rehabilitationsstar-

kungsgesetz — GKV-IPReG

il https://www.g-ba.de/downloads/62-492-3678/AKI-RL_2024-12-05
iK-2025-01-01.pdf , S.6 § 4 Abs.2

M ebd. § 1 Abs.3 Satz 2

M https://leben-mit-aki.de/kobinet-berichtet-betroffene-fordern-rechts
konformes-verhalten-der-krankenkasse/

M https://leben-mit-aki.de/wp-content/uploads/2025/02/PM_PatV.

Ausserklinische-Intensivpflege.pdf
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