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Stellungnahme des
Bundesverbandes fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen
zum Gesetzentwurf eines
Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetzes (GKV-IPReG)

Vorbemerkung

Im Bundesverband fiir koérper- und mehrfachbehinderte Menschen (bvkm) sind 280 regionale
Selbsthilfeorganisationen zusammengeschlossen, in denen etwa 28.000 Mitgliedsfamilien organisiert
sind. Der lberwiegende Teil der vertretenen Menschen ist von einer frihkindlichen cerebralen
Bewegungsstorung betroffen. Dabei handelt es sich sowohl um kdrperbehinderte Menschen, deren
Leben sich kaum von dem nichtbehinderter unterscheidet, als auch um Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen, die ein Leben lang auf Hilfe, Pflege und Zuwendung angewiesen sind.

Mitglied des bvkm ist unter anderem auch der vom vorliegenden Gesetzentwurf in besonders hohem
Malle betroffene INTENSIVkinder zuhause e.V. In diesem Verein haben sich Eltern technologie-
abhangiger (beatmeter, tracheotomierter), chronisch kranker und schwer behinderter Kinder mit
einem hohen Bedarf an Uberwachung und Pflege zusammengeschlossen.

1) Forderung in Bezug auf COVID-19: STOPPT das IPReG in Zeiten von Corona!

Der von der Bundesregierung am 12. Februar 2020 beschlossene Gesetzentwurf fiir ein Intensivpflege-
und Rehabilitationsstarkungsgesetz (GKV-IPREG) sieht unter anderem vor, die Moglichkeiten der
hauslichen Versorgung von Menschen mit Intensivpflegebedarf einzuschranken. Betroffen von diesem
Gesetzentwurf sind Menschen mit einem besonders hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege. Hierzu gehéren sowohl Menschen, die dauerhaft kiinstlich beatmet werden, als
auch Menschen, die aus anderen Griinden auf eine stindige Uberwachung der Vitalparameter
angewiesen sind, wie z. B. Menschen mit schweren genetischen Defekten, gravierenden Herzfehlern
oder medikamentods nicht einstellbaren epileptischen Anféllen.

Es handelt sich somit bei dieser Personengruppe um Menschen, die gegenwartig aufgrund
ihrer erhohten Vulnerabilitit in besonders hohem MaRe von der Ausbreitung des Corona-
Virus betroffen sind. Bei diesen Menschen geht es im Falle einer Ansteckung im wahrsten
Sinne des Wortes um Leben oder Tod.
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Dementsprechend befinden sich Menschen mit Intensivpflegebedarf und ihre Familien derzeit im
absoluten Ausnahmezustand. Sie kimpfen darum Atemschutzmasken, Desinfektionsmittel sowie die
taglich bendtigten Hilfsmittel wie Filter, Schlauche, Kanllen etc. zu erhalten, um die Versorgung ihrer
Angehdrigen zu gewahrleisten und jegliche Ansteckung an der lebensgefahrlichen Erkrankung COVID-
19 zu verhindern.

Mit anderen Worten: Menschen mit Intensivpflegebedarf und ihre Angehérigen haben
aufgrund der Corona-Pandemie gerade vordringliche existenzielle Probleme. lhr Recht auf
Partizipation in Form von Stellungnahmen oder Lobbyarbeit kénnen sie derzeit nicht oder
nur mit groflen Einschrankungen wahrnehmen. Hierauf sollte der Gesetzgeber Riicksicht
nehmen.

Hinzu kommt, dass es den Betroffenen derzeit nicht moglich ist, ihren Protest lautstark und
wirkungsvoll vor dem Bundestag kundzutun. Sitzstreiks der Betroffenen, wie sie bei den beiden
vorangegangenen Referentenentwirfen zum GKV-IPReG erfolgreich vor dem Bundesministerium fir
Gesundheit abgehalten wurden, sind derzeit aufgrund der zu recht erlassenen Ausgangs- und
Kontaktbeschrankungen nicht moglich und wiirden sich unabhangig davon mit Blick auf die besondere
Gefahrdung des betroffenen Personenkreises ohnehin verbieten.

Vor diesem Hintergrund fordert der bvkm, das Gesetzgebungsverfahren zum GKV-IPReG
solange auszusetzen bis sich die Lage zur Corona-Pandemie entspannt hat und die
Betroffenen die Méglichkeit haben, sich wieder selbst fiir ihre Rechte stark zu machen.

Statt in der derzeitigen Ausnahmesituation das GKV-IPReG mit ungebrochener Geschwindigkeit weiter
voranzutreiben, sollten die Bundesregierung und der Bundestag alles daransetzen, die derzeitige
Situation von Menschen mit Intensivpflegebedarf umgehend zu verbessern, also insbesondere

e die Beschaffung von Schutzmaterial wie Atemschutzmasken und Desinfektionsmittel fiir
Pflegedienste und Familien sicherzustellen,

o beiden Uberlegungen zur schrittweise Aufhebung des derzeitigen ,,Lockdowns” die beson-
deren Belange von Menschen mit Intensivpflegebedarf zu beriicksichtigen und

e das Gesundheitswesen so gut aufzustellen, dass Verfahren zur Priorisierung von Heilbe-
handlungen, die derzeit bei Betroffenen und Eltern von Kindern mit Intensivpflegebedarf
massive Angste ausldsen, nicht zur Anwendung kommen.

Il) Forderungen in Bezug auf das GKV-IPReG

Vorsorglich und fir den Fall, dass das weitere Gesetzgebungsverfahren zum GKV-IPReG nicht
ausgesetzt werden sollte, nimmt der bvkm zu dem Gesetzentwurf im Einzelnen wie folgt Stellung:

1.) bvkm fordert: Kein Ausschluss vom Anspruch auf hausliche Krankenpflege!

Wie bereits bei den beiden vorangegangenen Referentenentwirfen zum GKV-IPReG hilt die
Bundesregierung daran fest, dass Versicherte mit einem besonders hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege vom Anwendungsbereich des § 37 SGB V ausgeschlossen werden. Sie sollen kiinftig
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grundsatzlich keinen Anspruch mehr auf hausliche Krankenpflege haben (Artikel 2 Nr. 1a) GKV-IPReG).
Der bvkm hatte dies bereits in seinen Stellungnahmen zu den Vorgangerentwirfen kritisiert.

Stattdessen sollen Menschen mit Intensivpflegebedarf kiinftig nach dem neu eingefligten § 37c¢ SGB V
auBerklinische Intensivpflege erhalten. Fir diesen neuen Anspruch sollen kiinftig Sonderregelungen
z.B. in Bezug auf die Wahl des Leistungsortes, die Beteiligung an den Kosten und die Qualifikation der
Leistungserbringer gelten.

Durch viele dieser Sonderregelungen werden Versicherte mit Intensivpflegebedarf gegeniliber anderen
Krankenversicherten erheblich benachteiligt. Dies gilt insbesondere in Bezug auf die Wahl des
Leistungsorts der Intensivpflege und die Zuzahlung zu den Kosten bei hauslicher Pflege (siehe dazu die
Ausfiihrungen unter 1) 2.) b) und c)). Diese Nachteile missen verhindert werden.

Der Anspruch auf medizinische Behandlungspflege sollte sich deshalb auch fiir diesen Personenkreis
dem Grunde nach weiterhin aus § 37 Absatz 2 Satz 1 SGB V ergeben, um klar und deutlich
hervorzuheben, dass selbstverstiandlich auch Versicherte mit einem besonders hohen Bedarf an
medizinischer Behandlungspflege das Recht haben, diese Pflege in ihrem Haushalt, ihrer Familie sowie
in betreuten Wohnformen, Schulen und Kindergarten zu erhalten und sicherzustellen, dass fir diesen
Personenkreis die gleichen Zuzahlungsregelungen bei hauslicher Krankenpflege gelten wie fiir alle
anderen Krankenversicherten.

Dem neuen § 37c SGB V sollten lediglich Regelungen vorbehalten sein, die Anforderungen an die
besondere Qualitat der Leistung und der Leistungserbringer betreffen.

Der bvkm fordert deshalb, dass Versicherte mit Intensivpflegebedarf nicht aus dem
Anwendungsbereich des § 37 SGB V ausgeschlossen werden und dass fiir ihren Anspruch auf
hausliche Krankenpflege dieselben Regelungen gelten wie fiir alle anderen gesetzlich
Krankenversicherten.

Ungeachtet dieser grundsatzlichen Kritik am neuen § 37¢ SGB V nimmt der bvkm vorsorglich und
hilfsweise zu den einzelnen Regelungen der Vorschrift wie folgt Stellung:

2.) AuBerklinische Intensivpflege (§ 37¢ SGB V)

Die zentrale Vorschrift des Gesetzentwurfs ist der in § 37¢ SGB V vorgesehene neue Leistungsanspruch
auf auBerklinische Intensivpflege. Er soll die Erbringung medizinischer Behandlungspflege fiir Versi-
cherte mit intensivpflegerischem Versorgungsbedarf regeln. Fiir diese Personengruppe soll also kiinftig
Sonderrecht gelten. Wie oben bereits ausgefiihrt beflirwortet der bvkm insoweit lediglich besondere
Regelungen, die die Sicherstellung der Qualitdt von medizinischer Intensivpflege betreffen.
Sonderrecht im Ubrigen lehnt der bvkm ab, weil Versicherte mit Intensivpflegebedarf hierdurch
gegenlber anderen Versicherten benachteiligt werden.

a) Besondere Anforderungen an die Qualitat von auBerklinischer Intensiv-
pflege (§ 37c Absatz 1 SGB V)

Der neue § 37c SGB V regelt in Absatz 1 besondere Anforderungen an die Qualitat von aulRerklinischer
Intensivpflege.
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aa) Verordnung durch besonders qualifizierte Vertragsarzte

Nach § 37c Absatz 1 Satz 4 SGB V soll die Verordnung von aulRerklinischer Intensivpflege kiinftig
besonders qualifizierten Vertragsarzten vorbehalten sein. Der bvkm begriil3t dies grundsatzlich, weist
aber darauf hin, dass diese Arzte nicht in ausreichender Zahl vorhanden sind. In vielen ldndlichen
Gebieten gibt es zurzeit noch nicht einmal genligend Hausarzte.

Fir Familien mit Intensivkindern hat diese Regelung einen weiteren immensen zeitlichen und
finanziellen Aufwand zur Folge. Aufgrund der gesundheitlichen Einschrankungen ihrer Kinder sind die
Familien ohnehin schon dauernd und Uber weite Strecken unterwegs, um z.B. Operationen und
Behandlungen in Spezialkliniken vornehmen zu lassen, die es ebenfalls nicht flichendeckend gibt. Um
die Verordnung durch einen qualifizierten Vertragsarzt zu erhalten, wiirden weitere hunderte
Kilometer an Fahrten anfallen und berufstatige Eltern missten weitere Urlaubstage hierfir opfern.

Der bvkm fordert deshalb, dass die Kosten von Fahrten zu Vertragsarzten, die zur
Verordnung von auBerklinischer Intensivpflege berechtigt sind, von der Krankenkasse
libernommen werden.

Um ausreichend qualifizierte Vertragsarzte im Bereich der auRerklinischen Intensivpflege vorzuhalten,
missen die Mdglichkeiten zur Weiterbildung und Fortbildung fiir Arzte unbedingt vereinfacht und
finanziell geférdert werden. Bis eine ausreichende Anzahl von qualifizierten Vertragsarzten zur
Verfligung steht, muss aullerdem weiterhin der allgemeine Kassenarztvorbehalt gelten.

bb) Erérterung des Therapieziels

§ 37c Absatz 1 Satz 5 SGB V sieht vor, dass mit der Verordnung das Therapieziel fiir den Versicherten
individuell festzustellen und mit dem Versicherten zu ,erértern” ist, bei Bedarf unter Einbeziehung
palliativmedizinischer Fachkompetenz. Der Hinweis auf das zwingend zu benennende Therapieziel
kann dazu flhren, dass Menschen mit Intensivpflegebedarf, bei denen eine kurative Behandlung nicht
moglich ist, auf die palliativmedizinische Versorgung reduziert werden. Dies wirde im Klartext
bedeuten: Sind die Heilungschancen ausgeschopft, bleibt nur noch der Anspruch auf Schmerztherapie
bis zum Versterben. Der bvkm halt dies fuir duRerst problematisch.

Zu kritisieren ist ebenfalls, dass das Therapieziel lediglich ,zu erdrtern” ist. Versicherte bzw. ihre
gesetzlichen Vertreter haben das Recht, nach éarztlicher Aufklarung tber die Heilbehandlung zu
entscheiden und eine Heilbehandlungsmallnahme abzulehnen und zu verweigern. Dies gilt fir
Menschen mit Intensivpflegebedarf ebenso wie fiir alle Versicherten

Der bvkm fordert deshalb, die Regelung wie folgt zu fassen:

Die verordnende Vertragsarztin oder der verordnende Vertragsarzt hat das Therapieziel mit dem
Versicherten gemeinsam festzulegen; das Selbstbestimmungsrecht des Versicherten bleibt
unberiihrt.

cc) Erhebung des Weaning-Potentials

Grundsatzlich begriSt der bvkm, dass die Vertragsarzte nach § 37c Absatz 1 Satz 6 SGB V bei
Versicherten, die beatmet werden oder tracheotomiert sind, vor jeder Verordnung aulierklinischer
Intensivpflege das Potenzial zur Beatmungsentwdhnung erheben und in der Verordnung
dokumentieren missen.
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Der bvkm weist aber darauf hin, dass die von ihm vertretenen Menschen in der Regel seit ihrer Geburt
oder aufgrund einer im friilhen Kindesalter (z.B. aufgrund eines Bade- oder Erstickungsunfalls)
erworbenen Behinderung ihr Leben lang auf Intensivpflege angewiesen sind. Bei diesem Personenkreis
besteht die gesundheitliche Einschrankung dauerhaft bzw. verschlechtert sich haufig der Gesund-
heitszustand eher noch mit zunehmendem Alter. Das betrifft z.B. Menschen mit fortschreitenden
Muskelerkrankungen und anderen nicht therapierbaren Krankheitsbildern. Der bvkm halt deshalb bei
dieser Personengruppe die Erhebung des Weanings-Potenzials bei jeder Verordnung von
aullerklinischer Intensivpflege fir entbehrlich. Auch um unnoétigen birokratischen Aufwand zu
vermeiden, sollte in diesen Fallen eine einmalige arztliche Bestatigung gentigen.

dd)Richtlinien des Gemeinsamen Bundesausschusses

Nach § 37c Absatz 1 Satz 8 SGB V soll der Gemeinsame Bundesausschuss Inhalt und Umfang der
Leistungen, die Anforderungen an die Zusammenarbeit der an der Versorgung beteiligten
Leistungserbringer, deren Qualifikation und die Voraussetzungen an die Ausstellung der Verordnung
einschlielRlich des Verfahrens zum Weaning-Potenzial in Richtlinien bestimmen.

Der bvkm begriiRt, dass bei diesen Richtlinien nach dem Alter der Versicherten differenziert werden
soll. Damit kénnen die Richtlinien den unterschiedlichen Bedarfen besonderer Personengruppen
Rechnung tragen.

Fir nicht nachvollziehbar hdlt der bvkm jedoch die in dieser Regelung vorgenommene Eingrenzung auf
,Jjunge Volljahrige bis zur Vollendung des 27. Lebensjahres”, bei denen ein Krankheitsbild des Kinder-
und Jugendalters weiterbesteht. Menschen mit Behinderung, die von Geburt an oder aufgrund einer
im frilhen Kindesalter erworbenen Behinderung einen Intensivpflegebedarf haben, sind auch nach
ihrem 27. Geburtstag nicht altersgemaR entwickelt. Die in der Vorschrift beschriebenen
Krankheitsbilder verschwinden also nicht pl6tzlich, sobald sich der Mensch in seinem 28. Lebensjahr
befindet. Deshalb ware es nicht sachgerecht, wenn dieser Personenkreis ab einem bestimmten
Lebensalter unter die Richtlinien fiir erwachsene Intensivpflegebedirftige fiele. Flir Menschen mit
komplexer Behinderung, die von Geburt oder Kindheit an intensivpflegebedirftig sind, verbietet sich
deshalb eine Altersgrenze ebenso wie eine Beschrankung der Regelung auf ,,junge” Volljahrige.

Der bvkm fordert deshalb, § 37c Absatz 1 Satz 8 SGB V wie folgt zu fassen:

Der Gemeinsame Bundesausschuss bestimmt in den Richtlinien nach § 92 Absatz 1 Satz 2
Nummer 6 bis zum ... [einsetzen: Datum des letzten Tages des zwolften auf die Verkiindung
folgenden Kalendermonats] jeweils fiir Kinder und Jugendliche bis zur Vollendung des 18.
Lebensjahres, fiir Volljahrige, bei denen ein Krankheitsbild des Kinder- und Jugendalters

weiterbesteht oder ein typisches Krankheitsbild des Kinder- und Jugendalters neu auftritt oder
ein_dem Kindesalter entsprechender psychomotorischer Entwicklungsstand vorliegt, und fiir
andere volljdhrige Versicherte getrennt das Nahere zu Inhalt und Umfang der Leistungen sowie
die Anforderungen (...)

Nach § 37c Absatz 1 Satz 8 Nr. 3 SGB V sollen Gegenstand der Richtlinien auch die Anforderungen an
die Qualifikation der Leistungserbringer sein. Grundsatzlich begriilt der bvkm auch insoweit eine
Differenzierung nach dem Lebensalter bzw. nach bestimmten Personengruppen. Insbesondere bei
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sehr jungen Kindern und Krankheitsbildern, die sehr spezifisch fir das Kindesalter sind, ist es
selbstverstandlich das Beste, wenn auf padiatrische Krankheitsbilder spezialisierte Leistungserbringer
die hausliche Versorgung Gibernehmen.

AuRerst problematisch ist insoweit jedoch, dass insbesondere im Bereich der Kinderintensivpflege ein
grolRer Fachkraftemangel herrscht. Es gibt zurzeit weder geniigend Kinderintensivpflegedienste noch
ausreichend Kinderkrankenpflegefachkrafte. In der Praxis flhrt dies haufig dazu, dass
Kinderintensivpflegedienste die Versorgungen adlter gewordener Kinder sehr zum Kummer der Eltern
aufkiindigen, mit der Begriindung das Kind sei alt genug von ,normalen” Intensivpflegediensten
versorgt zu werden und man brduchte die padiatrischen Pflegefachkrafte fir jlingere oder schwerer
betroffene Patienten. Zwangslaufig haben sich deshalb lber die Jahre und in enger Zusammenarbeit
mit den Sorgeberechtigten stabile und qualitativ hochwertige Versorgungen durch nicht auf Kinder
spezialisierte Pflegedienste etabliert. Die Fortfihrung dieser bewdahrten Praxis darf durch die
Richtlinien nicht verhindert werden. Die hdusliche Versorgung von intensivpflegebedirftigen Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen, bei denen ein Krankheitsbild des Kinder- und Jugendalters
weiterbesteht ist auch dann zu gewéhrleisten, wenn im Einzelfall besondere fiir diese Personengruppe
qualifizierte Leistungserbringer nicht in ausreichendem MaRe vorhanden sind.

Der bvkm fordert deshalb, in Absatz 1 nach Satz 8 folgenden Satz 9 anzufiigen:

In den Richtlinien sind Offnungsklauseln vorzusehen, die im Falle einer nicht einheitlichen und
flaichendeckenden Versorgung mit fiir bestimmte Personengruppen qualifizierten
Leistungserbringern die Versorgung durch andere qualifizierte Leistungserbringer ermoglichen.

b) Leistungsorte der auBerklinischen Intensivpflege (§ 37c Absatz 2 SGB V)

Der neue § 37c SGB V trifft in Absatz 2 besondere Regelungen zu den moglichen Leistungsorten von
auRerklinischer Intensivpflege.

aa) Verschiedene Leistungsorte

In § 37c Absatz 2 Satz 1 SGB V werden zunachst verschiedene Leistungsorte flir die auRerklinische
Intensivpflege aufgezahlt.

Bezliglich des in Nr. 1 aufgefiihrten Leistungsorts der vollstationaren Pflegeeinrichtung begriiRt der
bvkm, dass durch die dort erwdhnte Kurzzeitpflege nach § 42 SGB Xl sichergestellt ist, dass
auBerklinische Intensivpflege auch dann in einer stationdren Pflegeeinrichtung erbracht wird, wenn
Versicherte mit Intensivpflegebedarf dort Leistungen der Kurzzeitpflege in Anspruch nehmen.

Nachdriicklich begriiSt der bvkm ferner hinsichtlich der in Nr. 2 aufgefiihrten Leistungsorte, dass durch
die in § 37c Absatz 2 Satz 1 Nr. 2 SGB V vorgesehene Formulierung, wonach Versicherte aulRerklinische
Intensivpflege in ,Raumlichkeiten im Sinne des § 71 Absatz 4 Nummer 3 des Elften Buches” erhalten,
sichergestellt wird, dass Intensivpflege auch nach dem Inkrafttreten des Bundesteilhabegesetzes
(BTHG) fir erwachsene Menschen mit Behinderung in den besonderen Wohnformen der
Eingliederungshilfe erbracht werden kann. Durch diese Formulierung wird die bisherige Rechtswirkung
des § 37 Absatz 2 Satz 8 SGB V, der folgerichtig durch Art. 2 Nr. 1 b) GKV-IPReG aufgehoben werden
soll, aufrechterhalten.
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Der bvkm pladiert dafiir, auch an den in Nr. 2 genannten Leistungsorten aullerklinische Intensivpflege
wahrend der Inanspruchnahme von Leistungen der Kurzzeitpflege zu ermdéglichen. Dies gebietet § 42
Absatz 3 SGB XI, wonach der Anspruch auf Kurzzeitpflege in begriindeten Einzelfillen bei zu Hause
gepflegten Pflegebedirftigen auch ,,in geeigneten Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen
und anderen geeigneten Einrichtungen” besteht. Hintergrund von § 42 Absatz 3 SGB Xl ist, dass insbe-
sondere Kinder und Jugendliche mit Behinderung in Pflegeeinrichtungen nicht angemessen versorgt
werden kénnen, weil diese Einrichtungen in erster Linie auf die Betreuung alter pflegebeddrftiger Men-
schen und nicht auf die besonderen Bediirfnisse von jungen Menschen mit Behinderung ausgerichtet
sind.

Die Eltern von Kindern mit Intensivpflegebedarf sind in besonders hohem Malie Belastungen in der
hauslichen Pflege ausgesetzt. Gerade sie benotigen deshalb Auszeiten von der Pflege und Phasen der
Erholung. Fiir diese Kinder ist es aber besonders schwer, einen Kurzzeitpflegeplatz zu bekommen, weil
hohe Bedarfe an medizinischer Behandlungspflege in Kurzzeiteinrichtungen haufig nicht sichergestellt
werden kdnnen.

Der bvkm fordert deshalb, die Regelung in § 37c Absatz 2 Nr. 2 SGB V wie folgt zu erganzen:

2. in Einrichtungen im Sinne des § 43a Satz 1 in Verbindung mit § 71 Absatz 4 Nummer 1 des
Elften Buches oder Rdumlichkeiten im Sinne des § 43a Satz 3 in Verbindung mit § 71 Absatz 4
Nummer 3 des Elften Buches, die Leistungen nach den §§ 42 Absatz 3 oder 43a des Elften Buches

erbringen,

Sichergestellt werden muss auRerdem, dass auBerklinische Intensivpflege auch in solchen betreuten
Wohnformen der Behindertenhilfe erfolgen kann, die nicht in den Anwendungsbereich des § 37c
Absatz 2 Nr. 2 SGB V fallen. Dabei handelt es sich um Wohnformen, in denen der Umfang der
Versorgung nicht der Versorgung in einer stationaren Einrichtung entspricht. Bis zum Inkrafttreten der
dritten Reformstufe des BTHG am 1. Januar 2020 fielen diese Wohnformen im Recht der
Eingliederungshilfe unter den Begriff des ,ambulant betreuten Wohnens“. Diese Wohnformen, die
bislang in § 37 Absatz 1 Satz 1 SGB V ausdriicklich erwdhnt wurden, missen auch in § 37c Absatz 2 Nr.
4 SGB V explizit benannt werden, um die bisherige Rechtslage aufrechtzuerhalten.

Der bvkm fordert deshalb, die Regelung in § 37c Absatz 2 Nr. 4 SGB V wie folgt zu ergdnzen:

4. in ihrem Haushalt oder in ihrer Familie oder sonst an einem geeigneten Ort, insbesondere in
betreuten Wohnformen, Schulen, Kindergarten und in Werkstatten fiir behinderte Menschen.

bb) Sicherstellungsvorbehalt

§ 37c Absatz 2 Satz 2 SGB V stellt das Wunsch- und Wahlrecht des Versicherten in Bezug auf den
Leistungsort unter einen Sicherstellungsvorbehalt. Wiinschen der Versicherten ist danach nur zu
entsprechen soweit die medizinische und pflegerische Versorgung an diesem Ort ,tatsachlich” und
,dauerhaft” sichergestellt werden kann.

Klarzustellen ist in diesem Zusammenhang, dass die Sicherstellung einer flachendeckenden
Versorgung mit Intensivpflege selbstverstandlich den Krankenkassen obliegt. Nicht die Versicherten
haben dafiir zu sorgen, dass die Intensivpflege an dem von ihnen gewilinschten Leistungsort
sichergestellt wird, sondern die Krankenkassen missen daflir Sorge tragen, dass das Wunsch- und
Wahlrecht auch tatsachlich und nicht nur auf dem Papier besteht. Insbesondere missen die
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Krankenkassen durch entsprechende Rahmenempfehlungen und hierauf aufbauende Vertrage
zwischen den Krankenkassen und Pflegediensten als Leistungserbringern die flachendeckende
Versorgung mit hauslicher medizinischer Intensivpflege sicherstellen. § 132j SGB V bzw. § 132| SGB V
ist entsprechend zu ergénzen (siehe dazu die Ausfiihrungen unter Il) 3.)).

Flankierend zu den in den Rahmenempfehlungen zu treffenden Regelungen liber eine einheitliche und
flachendeckende Versorgung mit aullerklinischer Intensivpflege ist den Versicherten in § 37¢ SGB V ein
Anspruch bei Nichterfiillung dieser Sicherstellung an die Hand zu geben.

Der bvkm fordert deshalb, die Regelung in § 37c Absatz 2 wie folgt zu erganzen:

Wiinschen der Versicherten, die sich auf den Ort der Leistung nach Satz 1 richten, ist zu
entsprechen, soweit die medizinische und pflegerische Versorgung an diesem Ort tatsachlich
und dauerhaft sichergestellt werden kann. Dabei sind die persénlichen, familiaren und
ortlichen Umstdande zu beriicksichtigen. Ist die Sicherstellung von auBerklinischer
Intensivpflege an einem Ort im Sinne des Satzes 1 Nummer 4 nicht moglich, weil es keine
einheitliche und flachendeckende Versorgung mit auBerklinischer Intensivpflege gibt, hat
der Versicherte Anspruch darauf, dass die Krankenkasse Abhilfe schafft.

Hintergrund dieser geforderten Erganzung zum Sicherstellungsvorbehalt ist die grolRe Sorge des bvkm,
dass Betroffene trotz des Wunsch- und Wahlrechts zum Umzug in ein Pflegeheim gezwungen werden
konnten, weil es an einer entsprechenden Infrastruktur fiir die Versorgung mit hauslicher
Intensivpflege fehlt. Anlass zur Besorgnis gibt insoweit die Begriindung des Gesetzentwurfs, in der
ausgefihrt wird:

,Vor dem Hintergrund des bestehenden Fachkrdftemangels in den Pflegeberufen ist es wichtig, die
vorhandenen Fachkrafte moglichst so einzusetzen, dass allen Versicherten eine bestmogliche
Versorgung erméglicht wird. Die stationdre Versorgung, die grundsatzlich einen effizienten Einsatz des
vorhandenen Pflegepersonals ermoglicht, soll daher gestarkt werden.”

Eine weitere Starkung des stationaren Bereichs halt der bvkm derzeit fiir nicht geboten. Im Gegenteil:
Nach Auffassung des bvkm wurde die stationdre Versorgung durch die im
Pflegepersonalstarkungsgesetz vorgesehene tarifliche Besserstellung des klinischen Bereichs und der
stationdren Rehabilitationsorte genug gestarkt. Dies hat im ambulanten Bereich bereits zu einem
Pflegekraftemangel und zu Versorgungsengpassen gefiihrt. Es muss deshalb jetzt alles unterlassen
werden, was ein weiteres "Austrocknen" der professionellen ambulanten Krankenpflege forciert.

Aus diesem Grund fordert der bvkm, dass im GKV-IPReG MaRnahmen vorsehen werden, die
die Attraktivitit der ambulanten Intensivpflege durch eine angemessene Vergiitung der
Fachkrifte sowie eine Verbesserung der Ausbildungs- und Arbeitsbedingungen steigert,
damit die Pflege in der eigenen Hauslichkeit eine echte Alternative bleibt und das Wunsch-
und Wahlrecht nicht nur zum Schein besteht.

Nur auf diese Weise ist auch gewahrleistet, dass pflegende Familienangehorige nicht zu Ausfallbiirgen
im Fall von nicht sichergestellter professioneller Pflege werden. Bereits heute (ibernehmen Eltern
einen groRen Teil der Intensivpflege bei ihren im Haushalt lebenden Kindern mit hohem Bedarf an
medizinischer Behandlungspflege. Eine 24-Stunden-Pflege an sieben Tagen in der Woche durch
professionelle Pflegekrafte ist fiir diesen Personenkreis in der Regel nicht sichergestellt. Regelmalig
missen die Eltern bei Ausfall des Pflegedienstes kurzfristig einspringen und die Intensivpflege
Ubernehmen.

Auch Eltern behinderter Kinder haben ein Recht auf eigene Lebensqualitat trotz der schweren und
haufig lebensverkirzenden Erkrankung ihrer Kinder. Sie wollen arbeiten gehen und stehen in der
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Verantwortung fiir die Erziehung und Versorgung weiterer Geschwisterkinder und anderer
Familienangehoriger. Die strukturelle Basis der gesetzlichen Krankenversicherung ist das
Solidaritatsprinzip. Der Anspruch auf qualifizierte Behandlungspflege durch Pflegefachkrafte darf nicht
dadurch untergraben werden, dass Familien sich genétigt flihlen, familidre Ersatzpflege zu leisten, um
die Sicherstellung auBerklinischer Intensivpflege im Haushalt oder der Familie des Versicherten zu
gewadhrleisten.

cc) Selbst beschaffte Pflegekrafte

Der Anspruch auf hausliche Krankenpflege nach § 37 SGB V beinhaltet nach § 37 Absatz 4 SGB V auch
das Recht der Versicherten, sich selbst Pflegekrafte zu beschaffen und hierfiir von den Krankenkassen
Kostenerstattung zu erhalten. Dadurch, dass Versicherte mit Intensivpflegebedarf aus dem
Anwendungsbereich des § 37 SGB V ausgegliedert werden, wiirde auch diese Regelung fir sie kiinftig
nicht mehr gelten. Dies stellt eine gravierende Benachteiligung dar, weil hierdurch der
Handlungsspielraum intensivpflegebedirftiger Menschen in Bezug auf die Sicherstellung ihrer Pflege
erheblich eingeschrankt wird.

Der bvkm fordert deshalb in Absatz 2 nach dem vom bvkm vorgeschlagenen Satz 4 folgenden Satz 5
anzufiigen:

§ 37 Absatz 4 gilt entsprechend.

dd)Jahrliche Uberpriifung

In § 37c Absatz 2 Satz 5 SGB V ist vorgesehen, dass die Krankenkasse einmal jahrlich unter anderem zu
prifen hat, ob die medizinische und pflegerische Versorgung an dem gewahlten Leistungsort
tatsachlich und dauerhaft sichergestellt werden kann. Eine selbstbestimmte Lebensperspektive mit
langfristigen Entscheidungen zur Wahl und bedarfsgerechten Anpassung des Wohnortes, zur Form der
Teilhabe am Arbeitsleben und zum Aufbau von Beziehungen und Bindungen ist hierdurch nicht
moglich.

Betroffenen, bei denen auf Grund der Art ihrer Erkrankung eine langfristige Verbesserung ihres
Gesundheitszustandes bis hin zur Beatmungsentwohnung nicht zu erwarten ist (z.B. fortschreitende
Muskelerkrankung, hoher Querschnitt, anhaltende Erkrankungen seit dem Kindesalter) darf es nicht
zugemutet werden, dass lber ihre Lebensform und Lebensperspektive gegen ihren Willen regelmaRig
neu verhandelt wird. Zur Starkung der Versorgungsstruktur der Versicherten gehort zwingend auch
eine verbindliche und langfristige Leistungszusage.

Der bvkm fordert deshalb, nach dem Satz ,Die Krankenkasse hat ihre Feststellung jahrlich zu
tiberpriifen und hierzu eine persénliche Begutachtung des Medizinischen Dienstes zu veranlassen.”
folgende Satze einzufiigen:

Stellt die verordnende Vertragsarztin oder der verordnende Vertragsarzt fest, dass der Anspruch
auf auBerklinische Intensivpflege dauerhaft besteht, ist die Feststellung, dass die
Voraussetzungen nach Absatz 1 und den Sitzen 1 bis 3 erfiillt sind, fiir eine Dauer von
mindestens fiinf Jahren zu treffen. Fiir Kinder und Jugendliche ist die Feststellung bis zur
Vollendung des 18. Lebensjahres zu treffen.
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¢) Zuzahlung fiir auBerklinische Intensivpflege im Haushalt oder der Fami-
lie des Versicherten (§ 37c Absatz 4 SGB V)

In § 37c Absatz 4 Satz 2 SGB V ist vorgesehen, dass erwachsene Versicherte mit Intensivpflegebedarf
kiinftig deutliche hohere Zuzahlungen als bisher fiir ihre hausliche Versorgung mit Intensivpflege
leisten sollen. Nach der derzeitigen Rechtslage zahlen intensivpflegebediirftige Menschen 10 Prozent
der realen Kosten fiir die Intensivpflege begrenzt auf 28 Tage pro Jahr (vgl. § 37 Absatz 5 SGB V). Diese
Begrenzung soll kiinftig fir Menschen, die zu Hause versorgt werden, entfallen, wahrend sie fir
intensivpflegebediirftige Menschen in Pflege-Wohngemeinschaften oder Einrichtungen der
Eingliederungshilfe nach dem neuen § 37c Absatz 4 Satz 1 SGB V bestehen bleibt.

Fir Menschen, die in der eigenen Wohnung versorgt werden, wirde dann kinftig nur noch die
Regelung gelten, nach der chronisch kranke Menschen nicht mehr als ein Prozent des
Bruttojahreseinkommens fiir Zuzahlungen aufzubringen haben. Das kdnnte fiir viele Betroffene zu
deutlichen Mehrkosten fiihren. Letztlich konnten Versicherte mit Intensivpflegebedarf dadurch schon
allein aus finanziellen Griinden zum Umzug in eine Pflegeeinrichtung gezwungen sein. Hier zeigt sich
erneut, dass die Ausgliederung von Menschen mit Intensivpflegebedarf aus dem Anwendungsbereich
des § 37 SGB V gravierende Benachteiligungen gegeniber anderen gesetzlich Krankenversicherten
bewirkt.

Damit intensivpflegebediirftige Versicherte nach Inkrafttreten des GKV-IPReG im Vergleich zu der
bisherigen Regelung nicht schlechter gestellt werden, fordert der bvkm deshalb, Absatz 4 Satz 2 wie
folgt zu fassen:

Versicherte, die auBerklinische Intensivpflege an einem Ort im Sinne des Absatzes 2 Satz 1
Nummer 4 erhalten und die das 18. Lebensjahr vollendet haben, leisten als Zuzahlung
abweichend von Satz 1 den sich nach § 61 Satz 3 ergebenden Betrag begrenzt auf die ersten

28 Kalendertage der Leistungsinanspruchnahme je Kalenderjahr.

3.) Versorgung mit auBerklinischer Intensivpflege — Rahmenempfehlungen
(§ 132j SGB V bzw. § 132| SGB V)

In § 132j SGB V ist die Vereinbarung gemeinsamer Rahmenempfehlungen tber die Versorgung mit
auBerklinischer Intensivpflege vorgesehen. Aufgrund des Masernschutzgesetzes, mit denen die §§ 132j
und 132k in das SGB V eingefiligt wurden, ist die Nummerierung anzupassen. Die Regelungen zu den
Rahmenempfehlungen missen deshalb in § 1321 SGB V getroffen werden.

Viel wichtiger als die Nummerierung ist aber der Inhalt der Vorschrift. Hier muss der
Sicherstellungsauftrag der Krankenkassen deutlich verankert werden. Die Sicherstellung einer
einheitlichen und flachendeckenden Versorgung mit auBerklinischer Intensivpflege obliegt den
Krankenkassen. Derzeit ist dieser Sicherstellungsauftrag in § 132a Absatz 1 Satz 1 SGB V in Bezug auf
die hausliche Krankenpflege geregelt. Hierunter fiel bislang auch die auRerklinische Intensivpflege.

Durch die Ausgliederung von Versicherten mit Intensivpflegebedarf aus dem Anwendungsbereich des
§ 37 SGB V wird die auRerklinische Intensivpflege aber kiinftig nicht mehr vom Sicherstellungsauftrag
des § 132a Absatz 1 Satz 1 SGB V erfasst. Hier zeigt sich erneut die Benachteiligung der Betroffenen
infolge der Schaffung von Sonderrecht.

10
Bundesverband fir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen www.bvkm.de


http://www.bvkm.de/

In den Rahmenempfehlungen auf Bundesebene muss deshalb entsprechend zu den Regelungen der
hauslichen Krankenpflege klargestellt werden, dass die Verantwortung fiir eine einheitliche und
flichendeckende Versorgung mit aullerklinischer Intensivpflege bei den Krankenkassen liegt. Die
Verpflichtung der Krankenkassen, gegebenenfalls Abhilfe zu schaffen, wird hierdurch verdeutlicht.

Der bvkm fordert deshalb, § 132j bzw. § 1321 Absatz 1 Satz 1 SGB V wie folgt zu fassen:

Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen und die Vereinigungen der Trdger von
vollstationdren Pflegeeinrichtungen auf Bundesebene, die Leistungen nach den §§ 42 oder
43 des Elften Buches erbringen, die fiir die Wahrnehmung der Interessen der Erbringer von
Leistungen nach Absatz 5 Nummer 3 mageblichen Spitzenorganisationen auf Bundesebene
und die fiir die Wahrnehmung der Interessen von Pflegediensten maRBgeblichen
Spitzenorganisationen auf Bundesebene haben unter Einbeziehung des Medizinischen
Dienstes Bund und unter Beriicksichtigung der Richtlinien nach § 92 Absatz 1 Satz 2 Nummer
6 bis zum ... [einsetzen: Datum des letzten Tages des vierundzwanzigsten auf die Verkiindung
folgenden Kalendermonats] gemeinsame Rahmenempfehlungen liber die einheitliche und
flachendeckende Versorgung mit au3erklinischer Intensivpflege zu vereinbaren.

Disseldorf, 20. April 2020
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