C Bundesverband fiir kérper- und

mehrfachbehinderte Menschen e. V.

Runder Tisch zum Thema ,,Familien mit
schwerstmehrfachbehinderten Kindern”

Positionen und Forderungen

Im Bundesverband fir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V.
(bvkm) haben sich rund 280 regionale Organisationen mit ca. 27.000
Menschen zum groften Selbsthilfe- und Fachverband fir kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen in Deutschland organisiert. Als Selbsthilfever-
band unterstutzt der bvkm den Zusammenschluss und Austausch von Eltern
behinderter Kinder und Menschen mit Behinderung vor Ort. Als Fach-
verband bundelt der bvkm Wissen, berat und klart auf. Als sozialpolitische
Interessenvertretung tritt der bvkm fur Inklusion, Partizipation und volle
Teilhabe von Menschen mit Behinderung ein.

Der bvkm bedankt sich fur die Einladung zum Runden Tisch zum Thema
“Familien mit schwerstmehrfachbehinderten Kindern” am 26. Juni 2024.
Dem Wunsch des Gesundheitsministers kommen wir gerne nach und
verschriftlichen unsere wesentlichen Positionen und Forderungen fur eine
bessere Versorgung und Betreuung von Kindern und Jugendlichen mit einer
Schwerstmehrfachbehinderung sowie eine bessere Entlastung und Gesund-
heitsforderung ihrer Angehdorigen.
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Einflihrung

Eltern schwerstmehrfachbehinderter Kinder betreuen und pflegen ihr Kind tber viele Jahre, oft so-
gar Jahrzehnte bis weit ins Erwachsenenalter. Diese Situation kann korperlich und psychisch extrem
belastend sein, vor allemin Phasen, in denen es dem Kind nicht gut geht oder eigene gesundheitliche
Probleme auftreten. Die Sorgen um die finanzielle Situation, die oft durch pflegebedingt einge-
schrankte Moglichkeiten der Erwerbstatigkeit gepragt ist, und um die Belange von Geschwisterkin-
dern sind zusatzlich belastend. Viele Eltern behinderter Kinder sind zudem in die Pflege ihrer eigenen
Eltern eingebunden und befinden sich in einer ,,Sandwich-Situation”. In Zeiten des Fachkrafteman-
gels und der fehlenden Angebote gerade fiir schwerstmehrfachbehinderte Kinder im Erwachsenen-
alter kommt die Sorge um die Zukunft und fehlende Perspektiven erschwerend hinzu. Die meisten
Familien empfinden jedoch nicht die Pflege ihres Kindes als die gravierendste Belastung, sondern
fehlende Angebote zu ihrer Entlastung und vor allem das undurchsichtige Leistungsrecht mit einer
Vielzahl von Zustandigkeiten und Formularen.

Der bvkm sieht daher in vielen Bereichen, vor allem aber in Bezug auf den Zustandigkeitsbereich des
Bundesgesundheitsministeriums bei den nachfolgend dargestellten vier Handlungsfelder dringen-
den gesetzgeberischen Anderungsbedarf. Ausdriicklich hingewiesen wird darauf, dass die Liste der
Forderungen als nicht abschlieBend zu betrachten ist.

1. Handlungsfeld: Entlastung durch spezielle wohnortnahe Angebote der

Kurzzeitpflege

Die meisten Kinder, Jugendlichen und junge Erwachsene mit Behinderung leben in einem Familienverband.
Insbesondere bei Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Komplexer Behinderung und hohem
Pflegebedarf ist die ganze Familie iber viele Jahre durch die extremen Pflegezeiten am Tag und in der Nacht
sowie durch Klinikaufenthalte des Menschen mit Behinderung hohen Belastungen ausgesetzt.

Festzustellen ist, dass in Einrichtungen der Hilfe fir Menschen mit Behinderung bundesweit nicht geniigend
Platze fur die Kurzzeitpflege zur Verfligung stehen. Einrichtungen der Altenhilfe kénnen den Bedarfen junger
Menschen strukturell nicht gerecht werden. Schwerstmehrfachbehinderte Kinder und Jugendliche bendtigen
zusatzlich zu der pflegerischen Versorgung auch padagogische Betreuung, um die Zeit ohne Eltern in fremder
Umgebung positiv zu erleben.

Den wenigen spezialisierten Kurzzeitpflege-Einrichtungen der Eingliederungshilfe steht eine sehr hohe Nach-
frage entgegen. Die wenigen vorhandenen Platze werden oft schon ein Jahr im Voraus vergeben. Familien
erhalten meist deutlich weniger Zeiten als sie benétigen und angefragt haben. Bei Notfallen steht in der Regel
kein Platz zur Verfligung.
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Zur Entlastung der Familien mit schwerstmehrfachbehinderten Kindern sind daher umge-
hend folgende MaRnahmen einzuleiten:

» Es miissen spezielle Angebote der Kurzzeitpflege fiir Kinder, Jugendliche und junge erwachsene Men-
schen mit Behinderung geschaffen werden. lhre bedarfsgerechte Finanzierung ist auskdmmlich si-
cherzustellen.

» Kurzzeitpflege muss in Wohnortnahe stattfinden.

» Jeder Landkreis und jede kreisfreie Stadt muss gemessen an der Bevélkerungszahl eine ausreichende
Anzahl an Kurzzeitplatzen fiir junge Menschen mit Behinderung vorhalten.

» Der Sicherstellungsauftrag ist so zu konkretisieren, dass Linder, Kommunen, Pflegeeinrichtungen,
Einrichtungen der Hilfe fiir Menschen mit Behinderungen, Rdumlichkeiten im Sinne des § 43a Satz 3
in Verbindung mit § 71 Absatz 4 Nr. 3 SGB Xl und Pflegekassen dem in & 8 Absatz 1 und 2 SGB XI
formulierten gesetzlichen Auftrag nachkommen, gemeinsam die notwendigen pflegerischen Versor-
gungsstrukturen insbesondere auch mit Blick auf die Kurzzeitpflege auszubauen und nachhaltig zu
gewabhrleisten.

» Es muss auf die Lander hingewirkt werden, ihrem gesetzlichen Auftrag aus § 9 SGB Xl nachzukommen
und den Ausbau der Kurzzeitpflegeangebote starker zu férdern. Den Bedarfen von Kindern, Jugend-

lichen und Erwachsenen mit Komplexer Behinderung ist Rechnung zu tragen

Zur naheren Erldauterung der einzelnen Forderungen verweist der bvkm erganzend auf sein ,,Positionspapier
zur Starkung der Kurzzeitpflege und zur Einfilhrung eines flexiblen Entlastungsbudgets” vom 5. Mai 2020.}

Die im Rahmen des Runden Tischs angekiindigte Moglichkeit, dass Level 1i Kliniken zukinftig Tages- und
Nachtpflege sowie Kurzzeitpflege anbieten diirfen, die insbesondere fir Notfallsituationen zur Verfiigung
stehen, wird begrifit.

Grundsatzlich halt der bvkm Kurzzeitpflegeangebote, die an Einrichtungen der Behindertenhilfe angegliedert
sind, fir das passende Angebot. Das gilt insbesondere fiir geplante Aufenthalte, die der Familie zur Entlastung
dienen sollen. Oftmals sind schwerstmehrfachbehinderte Kinder durch zahlreiche Klinikaufenthalte vorbe-
lastet und erleben den Aufenthalt in kliniknahen Stationen nicht als unbeschwert, so dass Trennungsangste

1 Das ,Positionspapier zur Stirkung der Kurzzeitpflege und zur Einflihrung eines flexiblen Entlastungsbudgets” vom 5.
Mai 2020 ist nachzulesen auf der Webseite www.bvkm.de unter: https://bvkm.de/ratgeber/pflegeversicherung-sgh-xi/
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den angestrebten Erholungseffekt gefahrden konnten. Der Ausbau von spezialisierten wohnortnahen Kurz-
zeitpflegeeinrichtungen ist daher unabhangig von Akut-Platzen in Kliniken unbedingt voranzubringen.

2. Handlungsfeld: Abbau von biirokratischen Hiirden beim Versorgungsan-
spruch auf Inkontinenzhilfen (,Windeln”) und anderen Verbrauchshilfs-

mitteln

Schwerstmehrfachbehinderte Kinder haben oft eine Harn- und/oder Stuhlinkontinenz, die eine Versorgung
mit Inkontinenzhilfsmitteln erfordert. Ihr Versorgungsanspruch ist in § 33 SGB V geregelt und wird im Hilfs-
mittelverzeichnis konkretisiert.

Die Krankenkassen vereinbaren mit den Versorgern jedoch in der Regel Pauschalen, die laut aktuellen Zahlen
der Verbraucherzentrale zwischen 10 und 32 € monatlich liegen. Fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene ist eine angemessene Inkontinenzversorgung mit diesen Betrdgen oftmals nicht moglich, da entweder
die Menge oder die Qualitat nicht ausreicht. Kinder sind mobil und nehmen am Schulunterricht und aktivam
Leben in der Gesellschaft teil. Die Versorger stellen den Familien dann oft einen so genannten ,,Qualitatszu-
schlag” flir den als ,,h6herwertige Wunschversorgung” betitelten Mehrbedarf privat in Rechnung.

Die Familien sind damit in der Situation, entweder erhebliche Betrdge aus eigener Tasche zu zahlen oder den
Versorgungsanspruch mithsam mit zusatzlichen arztlichen Attesten im Widerspruchsverfahren oder sogar
vor Gericht durchsetzen zu missen.

Es ist fiir Kinder und Eltern entwiirdigend, fiir eine ausreichende Versorgung mit Inkontinenzmaterial
kampfen zu miissen und sich fiir den Bedarf des Kindes in einem derart intimen Versorgungsbereich recht-
fertigen zu miissen!

Hier bedarf es dringend einer eindeutigen rechtlichen Klarstellung, damit der tatsachlich erforderliche und
arztlich verordnete Bedarf an Inkontinenzhilfen sichergestellt wird.

Die im Gesundheitsversorgungsstarkungsgesetz vorgesehene einfachere Bewilligung von bedarfsgerechten
Hilfsmitteln (§ 33 Abs. 5 ¢ SGB V-neu), die der bvkm ausdricklich begriiRt, muss in dahnlicher Weise auch fir
Verbrauchshilfsmittel geregelt werden. Allerdings sollte fiir Verbrauchshilfsmittel die Erforderlichkeit der In-
kontinenzhilfsmittel in der benétigten Quantitat und Qualitat bereits dann vermutet werden, wenn die Ver-
ordnung durch den Arzt ausgestellt wird, der das Kind im Alltag behandelt. Die vereinfachte Bewilligungspra-
xis muss auch fiir andere Verbrauchshilfsmittel wie z.B. Absaugkatheter gelten.
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3. Handlungsfeld: Gezielte MalBnahmen zur Gesundheitsforderung von El-

tern schwerstbehinderter Kinder

Die Pflege von Kindern mit Behinderung ist oft mit erheblichen Belastungen lber sehr lange Zeitrdume ver-

bunden. Heben, umlagern, wickeln, waschen, therapeutische Ubungen durchfiihren sind nur einige der Auf-

gaben, die pflegende Eltern taglich und oft auch noch bei ihren erwachsenen Kindern mit Behinderung tber-

nehmen. Hinzu kommt Schlafmangel, wenn das Kind einen regelmaRigen nachtlichen Pflege- und

Unterstltzungsbedarf hat, so wie es bei therapieresistenter Epilepsie oder Beatmung regelmaRig der Fall ist.

Psychische Belastungen und Sorgen um die Zukunft kommen hinzu.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass die Pflege eines schwerstmehrfachbehinderten Kindes die Gesund-

heit der pflegenden Eltern gefahrdet. Deshalb bedarf es gezielter MaBnahmen zur Gesundheitsférderung von

pflegenden Angehdrigen.

Zur Gesundheitsforderung schldagt der bvkm daher folgendes vor:

»

»

»

»

Die besonderen Belange der pflegenden Eltern miissen bei allen Leistungen der Krankenkasse
beriicksichtigt werden.

Es sollte ein neuer § 2c in das SGB V eingefiigt werden, der diesem Gedanken Rechnung tragt.

Stationdre RehabilitationsmaBBnahmen fiir pflegende Eltern miissen unbiirokratisch vorzeitig bewil-
ligt werden.

§ 40 Absatz 3 Satz 14, letzter Halbsatz SGB V sieht die vorzeitige Gewahrung von RehamaRnahmen
aus medizinischen Griinden vor. In der Praxis miissen Eltern schwerstmehrfachbehinderter Kinder
jedoch berechtigte Anspriiche hdufig miihsam und langwierig auf dem Rechtsweg erkampfen.

Fiir pflegende Eltern ist ein bezahlter Zusatzurlaub einzufiihren.

Pflegezeit und Familienpflegezeit zielen auf die Sicherstellung der hduslichen Pflege von Angehérigen
bzw. auf die Verbesserung der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf. Sie dienen dagegen nicht der Er-
holung oder Gesundheitsférderung und tragen damit dem gesundheitsfordernden Aspekt, den ein
»echter” Urlaub fiir pflegende Eltern haben kann, keine Rechnung. Entsprechend dem Vorbild des in
§ 208 Absatz 1 SGB IX geregelten Zusatzurlaubs fiir schwerbehinderte Menschen sollte daher ein
Zusatzurlaub fiir Eltern schwerstmehrfachbehinderter Kinder eingefiihrt werden.

Pflegegeld muss bei Reha- und Krankenhausaufenthalten des schwerstbehinderten Kindes unbe-
grenzt weitergezahlt werden.
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Das Pflegegeld nach § 37 SGB Xl entféllt, wenn das Kind mit Behinderung fiir eine langere Dauer als
vier Wochen ins Krankenhaus muss. Oftmals miissen Eltern aber ihr Kind in der Klinik aus medizini-
schen Griinden begleiten und betreuen. AuBerdem geraten die hauslichen Versorgungsstrukturen
unter Druck, wenn deren durchgehende Finanzierung nicht sichergestellt ist.

» Biirokratie ist abzubauen und Gesetze sind klar und versténdlich zu fassen, um zeitliche Ressourcen
fiir die Gesundheitsférderung zu erschlieBen.

Erhebliche Zeit wenden Eltern schwerstmehrfachbehinderter Kinder fiir den alltaglichen Kampf mit
den Behorden auf: Das ErschlieRen von komplexen rechtlichen Informationen, das Beantragen von
Hilfsmitteln und anderen Sozialleistungen, das Schreiben von Widerspriichen - all dies kostet viel

Kraft und viel Zeit, die den Eltern fiir die eigene Gesundheitsfiirsorge fehlt.

Zur ndheren Erldauterung der einzelnen Forderungen verweist der bvkm ergdnzend auf sein Positionspapier
,Pflegen gefahrdet die Gesundheit” vom 8. Marz 2024.2

4. Handlungsfeld: Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-

wachsenen mit Bedarf an auBRerklinischer Intensivpflege sicherstellen

Auf AuRerklinische Intensivpflege (AKI) sind Menschen mit einem besonders hohen Bedarf an medizinischer
Behandlungspflege angewiesen. Bei den Anspruchsberechtigten handelt es sich vorwiegend um beatmete
und trachealkaniilierte Versicherte. Daneben kann eine weitere, sehr heterogene Patientengruppe einen An-
spruch auf AKI haben, wie beispielsweise Versicherte mit therapieresistenten Epilepsien mit hoher Krampf-
anfall-Frequenz. Bei der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit AKI-Bedarf bilden diese Versicherten
sogar die Mehrzahl.

Die Neuregelungen durch das Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetzes (GKV-IPReG) und deren
Umsetzung auf der untergesetzlichen Ebene in Gestalt der AuRerklinischen Intensivpflege-Richtlinie (AKI-RL),
der Begutachtungsanleitung des Medizinischen Diensts zur AuRerklinischen Intensivpflege (BGA-AKI) sowie
der Rahmenempfehlungen nach § 1321 SGB V zur Versorgung mit auBBerklinischer Intensivpflege fiihren in der
Praxis zu abrupten Versorgungsabbriichen und bringen die Familien in prekédre Situationen. Dieser Entwick-
lung ist unbedingt und umgehend entgegenzuwirken. Den besonderen Belangen von Kindern und Jugendli-
chen sowie jungen Volljahrigen, bei denen ein Krankheitsbild des Kinder- und Jugendalters weiterbesteht

2 Das Positionspapier des bvkm ,,Pflegen gefihrdet die Gesundheit” vom 8. Marz 2024 ist nachzulesen auf der Webseite
www.bvkm.de unter: https://bvkm.de/ratgeber/pflegen-gefaehrdet-die-gesundheit-positionspapier-des-bvkm-zur-ge-
sundheit-von-pflegenden/
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oder ein typisches Krankheitsbild des Kinder- und Jugendalters neu auftritt oder ein dem Kindesalter ent-
sprechender psychomotorischer Entwicklungsstand vorliegt, ist Rechnung zu tragen.

Besonders kritisch sieht der bvkm, dass die in § 37c Absatz 1 Satz 2 SGB V i.V.m. § 4 Absatz 1 AKI-
RLfestgelegten Voraussetzungen fiir den Anspruch auf AKI zu einer Verengung des bislang leistungsberech-
tigten Personenkreises und damit zu Leistungsabbriichen oder Leistungsverschiebungen in die Eingliede-
rungshilfe (SGB IX) und die Hilfe zur Pflege (SGB XllI) fiihren. Problematisch ist insbesondere, dass der An-
spruch auf AKI davon abhangt, dass die Versicherten auf die ,stdndige Anwesenheit einer geeigneten
Pflegefachkraft” angewiesen sind. Die Pflegefachkraftpflicht wird damit zur tatbestandlichen Voraussetzung
des Leistungsanspruchs auf AKI.

Der bvkm fordert,

» dass das Erfordernis der ,,stindigen Anwesenheit einer geeigneten Pflegefachkraft” keine Anspruchs-
voraussetzung fiir die AKI sein darf. MaRBgeblich fiir die AKI muss allein sein, ob bei den Versicherten
ein Bedarf fiir AKI besteht.

Beziiglich weiterer Forderungen zur Anderung des GKV-IPReG verweist der bvkm erginzend auf das Positi-

onspapier ,Die Sicherstellung der Versorgung von Menschen mit Bedarf an auferklinischer Intensivpflege -

Gesetzgeberische Anderungsbedarfe fiir das GKV-IPReG” vom 19. September 2023, mit dem der bvkm und

19 weitere Verbande auf Probleme bei der Umsetzung des GKV-IPReG aufmerksam gemacht und den Ge-
setzgeber zu Nachbesserungen aufgefordert haben.?

Dusseldorf, 10. Juli 2024

3 Das Positionspapier der 20 Verbinde , Die Sicherstellung der Versorgung von Menschen mit Bedarf an auRerklinischer
Intensivpflege - Gesetzgeberische Anderungsbedarfe fiir das GKV-IPReG“ vom 19. September 2023 ist nachzulesen auf
der Webseite www.bvkm.de unter: https://bvkm.de/ratgeber/aki-i-forderungen-fuer-gesetzliche-nachbesserungen-am-

gkv-ipreg/
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