
-

-
-
-

Leistungsverzeichnis[i] (LV) war und die spezielle 
 

umfasste, wurde ausgegliedert und in den neu-

-
aussetzung, dass Leistungen nach Paragraf 37c 

-
 

-

ausgeweitet noch eingeschränkt werden sollte.[ii] 
-

Anspruchsvoraussetzungen nicht allein auf das 
Vorhandensein einer Beatmung oder eines Tra-
cheostomas gebunden sind[iii] und dass die Belange 
von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen mit (fortbestehenden) Erkrankungen des Kin-

werden sollen[iv]. 
 
Andererseits ist die Überführung des vormaligen 

-
plizit mit wesentlich höheren gesetzlichen Anforde-
rungen verbunden, was in der komplexen unterge-

wurde.
 

 



Ein Gesetz ohne Datenlage
 

hielten Leistungen der AKI vor dem 31.10.23?

-
-

liert waren. Im Umkehrschluss, erhielten demnach 
-

-

-

 
Zu dem Personenkreis, der bis zum 31.10.2023 mit 

-
setzgebungsverfahren noch im Prozess der unter-

heute nicht bekannt, wie sich die aus ca. 22 Tsd. 
-

ler Altersstufen mit Bedarf an AKI zusammenset-
zen. Fraglich ist außerdem in welchem Verhältnis 

-
cherte zu solchen stehen, die weder beatmet noch 
tracheotomiert sind.
 
Bei den minderjährigen Versicherten handelt es 

Verordnungs- u. Versorgungspfade sowie Behand-
lungserfordernisse gänzlich unterbelichtet, hinter 

-

-
wachsenenalter fortbestehen und deren Zustand 
sich nicht grundsätzlich verbessern lässt. Als Bei-
spiele sind komplexe neurologische und cerebrale 

kombiniert mit altersbedingter, motorisch oder ko-

bei den Erwachsenen liegt, beispielsweise bei kom-
plexen neurologischen, muskelkranken und Schä-

Anteil von weder beatmeten noch trachealkanüli-
erten Versicherten vor.
 

-
cheotomie oder einer Beatmung zugrunde.

-
dividuellen“ Therapiezielen (der Beatmungsent-

Umstellung von einer invasiven und nicht-invasiven 
Beatmung oder einer Dekanülierung) und mithilfe 

 
 
 

-

 
-

auf (invasive) Beatmung oder Tracheotomie ange-
wiesen zu sein, jedoch nicht gerecht, wenn es gilt 
schwerwiegende Verschlechterungen des Krank-

zu vermeiden. So zum Beispiel, wenn durch die vi-
tal bedrohlichen, krankheitsbedingten Folgen einer 



-
-
-

fälle, nur eine spezielle Krankenbeobachtung mit 
-
-

stands zu vermeiden, in der Lage ist.
 

-

-

 

setzliche und untergesetzliche Normen
Bereits die Verordnungsvordrucke der AKI 62 (A), B 
und C, die auf Beatmungsentwöhnung und Deka-
nülierung fokussieren und kaum Möglichkeiten für 

-
bildbarkeit eines besonders hohen Bedarfes an Be-

-
konzepte von Beatmung und Tracheotomie liegen. 

-
-
-

den insbesondere diese Verordnungen im Zuge der 
hochfrequenten Begutachtung durch den Medizi-
nischen Dienst (MD), konsequent in Frage gestellt. 
Unter anderem tragen auch Vergütungsregelungen, 

Sektorengrenzen dazu bei, dass sich die wenigen an 

Akteure, wie z.B. sozialpädiatrische Zentren (SPZ), 
Klinikambulanzen sowie Medizinische Versorgungs-
zentren für Menschen mit Behinderung, an denen 

-
handen ist, beteiligen sich eher verhalten an der 

-

 

Die Auslegung und Anwendung der untergesetzli-
-

vordrucke 62 A, B und C, der Begutachtungsan-
leitung des Medizinischen Dienstes als auch der 

-
pend und leitete einen anhaltenden Prozess der 

 
Personenkreises ein.
Auch bei nicht-invasiver Beatmung, sowie in Ver-

-
weise in Anspruch genommen wird, sind in Bezug 

-
entscheidungen zu verzeichnen.

Änderung der Anspruchsvoraussetzung im Paragra-
-

vormalig (langjährig) bewilligter und geleisteter 
-
-

gerichtlich möglich. Es handelt sich bisher um Ein-
zelfallentscheidungen auf dem Wege der Anrufung 
der Sozialgerichtsbarkeit und mit anwaltlichem Bei-
stand.
 

Zugehörige

Versicherte mit einem besonders hohen Bedarf 

-

verursacht relevante Teilhabehemmnisse in allen 



Lebensbereichen. So ist der Zugang zu Einrichtun-
-

-

- ohne fachliche Begleitung - nicht mehr möglich. 
In häuslichen Versorgungen schwerkranker Kinder, 

-
tung der An- und Zugehörigen mit allen schädli-
chen Folgen der Überforderung und prekärer Le-
bensverhältnisse. 
 

 
Behinderung
Unter der Maßgabe der gesetzlichen Vorgaben 

Umsetzung[v] ressortübergreifender Koordinierung 
-

ger für Menschen mit Behinderungen verbindlich 
durch Teilhabeplankonferenzen regelt, sollte es 
in keinem Fall zu Versorgungsabbrüchen durch 

der Praxis jedoch, reißt die unzureichende Erfas-

-
sorgungslücke für eine besonders vulnerable Be-

-
schen die Fronten vermeintlich nicht zuständiger 
und sich jeweils gegeneinander abgrenzender Kos-
tenträger. 

 
nachgekommen, noch werden andere in Frage 

-

wird. (siehe Endnote 7)

-
hilfe oder der Eingliederungshilfe hinzuweisen, ge-

-

unter Maßgabe des schnellen fachlichen Eingrei-
fens im Vordergrund, welche nur durch eine jeweils 

 
-
-

wird gänzlich überstrapaziert, wenn erkrankungs-
bedingt, im gesamten Versorgungszeitraum, eine 

-

 
Entsprechend weisen auch die Träger der Einglie-

-
hinderungen, nicht aber explizit krankheitsbeding-

 
Welche Handlungserfordernisse ergeben sich aus 
der festgestellten Versorgungslücke?

 -
-

-
kreises vollzogen wurde 

 Sensibilisierung der (neurologisch) ärztlichen 
-

verordnen. 

 -

ärztliche Stellungnahmen, z.B. aus Kliniken, SPZ, 





 

 

 -
lungen an das AKI-Projekt der Interessenvertretung 

-

 

am 20. Februar 2025 ein Beratungsverfahren zur 
-

linie in Bezug auf besondere Versorgungskonstella-
[vi]. 

Für diesen langwierigen Prozess mit ungewissem 

-
entengruppe befassten Akteure aus Selbsthilfe und 

 

Projekt: „Leben mit AKI“ der Interessenvertretung 

Probleme und Fragestellungen rund um die Außer-

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

Eine  mit Problemen 



 erfolgt ebenfalls über 
das Projekt „Leben mit AKI“: 
 

 

 

 

regio-berlin@intensivkinder.de
 

ISL e.V.
hcartolano@isl-ev.de
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

[i]  

kenbeobachtung.pdf
[ii]

für Versicherte, die einen besonders hohen Bedarf an medizinischer 

-

-

oder die Bedienung und Überwachung eines Beatmungsgerätes am 

-

voraussetzungen kann demnach nicht alleine auf das Vorhandensein 

eines Tracheostomas abgestellt werden.“

 

-

-

-

 
[iii]  

[iv]

[v]  

[vi] 
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