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1. Rechtsgrundlage 

Die Häusliche Krankenpflege-Richtlinie (HKP-RL) nach § 92 Absatz 1 Satz 2 Nummer 6 und Ab-
satz 7 fünftes Buch Sozialbesetzbuch (SGB V) wird vom Gemeinsamen Bundesausschuss 
(G-BA) zur Sicherung der ärztlichen Versorgung beschlossen. Sie dient der Gewähr einer aus-
reichenden, zweckmäßigen und wirtschaftlichen Versorgung der Versicherten mit häuslicher 
Krankenpflege. Als Anlage ist der HKP-RL ein Verzeichnis verordnungsfähiger Maßnahmen der 
häuslichen Krankenpflege (Leistungsverzeichnis) beigefügt. 

2. Eckpunkte der Entscheidung 

2.1 Allgemeine Ausführungen 

Mit dem Gesetz zur Stärkung von intensivpflegerischer Versorgung und medizinischer Reha-
bilitation in der gesetzlichen Krankenversicherung (Intensivpflege- und Rehabilitationsstär-
kungsgesetz – GKV-IPReG) vom 23. Oktober 2020 (BGBl. I S. 2220), welches mit Ausnahme von 
Artikel 2 am 29. Oktober 2020 in Kraft getreten ist, wurde durch die Einfügung des § 37c ein 
neuer Leistungsanspruch auf außerklinische Intensivpflege in das Fünfte Buch Sozialgesetz-
buch (SGB V) aufgenommen. 

Der Anspruch auf außerklinische Intensivpflege gemäß § 37c SGB V in Verbindung mit der 
Richtlinie über die Verordnung von außerklinischer Intensivpflege (Außerklinische Intensiv-
pflege-Richtlinie/AKI-RL) ersetzt den Anspruch auf außerklinische Intensivpflege im Rahmen 
der häuslichen Krankenpflege nach § 37 SGB V in Verbindung mit der Häusliche Kranken-
pflege-Richtlinie (Nummer 24 des Leistungsverzeichnisses der Häusliche Krankenpflege-Richt-
linie: „Spezielle Krankenbeobachtung“). 

Seit dem Auslaufen der Überleitungsphase zur Außerklinischen Intensivpflege am 31. Okto-
ber 2023 erreichten den G-BA vermehrt Hinweise aus der Versorgung, dass bestimmte Versi-
cherte, die bis zum 30. Oktober 2023 Leistungen nach der Leistungsnummer 24 der HKP-RL 
erhalten hatten, im Anschluss jedoch keinen Anspruch auf Leistungen nach der AKI-RL zuge-
sprochen bekamen. 

2.2 Antrag der Patientenvertretung 

Die Patientenvertretung im G-BA beantragte am 25. November 2024 gemäß § 140f SGB V die 
Aufnahme einer Leistungsnummer „Erweiterte Krankenbeobachtung“ in das Leistungsver-
zeichnis verordnungsfähiger Maßnahmen der häuslichen Krankenpflege (Anlage zur HKP-RL)1. 
Zielsetzung laut Antrag war es, die Versorgungskontinuität für die Versicherten sicherzustel-
len, die nach Einführung der AKI-RL mit Beschluss vom 19. November 2021 nach Auffassung 
der Patientenvertretung keine ausreichende Versorgung mehr erhalten. Demnach hätten Ver-
sicherte, die keinen Anspruch auf außerklinische Intensivpflege hätten, bei denen aber eine 
kontinuierliche Krankenbeobachtung notwendig sei, weder Anspruch auf die neuen Leistun-
gen der AKI-RL noch sei die Versorgung über die HKP-RL sichergestellt. Sie würden daher nicht 
oder nur unzureichend behandelt.  

 
1Antrag der Patientenvertretung vom 25.11.2024 zur HKP-RL gemäß § 140f SGB V: „Erweiterte Krankenbeobach-
tung: Schließung der Versorgungslücke“; verfügbar unter: https://patientenvertretung.g-ba.de/antraege/veran-
lasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung_-schliessung-der-versorgungsluecke (zuletzt abgerufen am 
07.04.2026). 

https://patientenvertretung.g-ba.de/antraege/veranlasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung_-schliessung-der-versorgungsluecke/
https://patientenvertretung.g-ba.de/antraege/veranlasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung_-schliessung-der-versorgungsluecke/
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Eine kontinuierliche Krankenbeobachtung sei insbesondere für Menschen erforderlich, die, 
obwohl sie nicht beatmungspflichtig seien oder keiner lebenserhaltenden Beatmungstherapie 
bedürften, dennoch auf eine umfassende Pflege und Beobachtung angewiesen seien, um 
schwere gesundheitliche Folgen zu vermeiden. Dies betreffe beispielsweise Personen mit 
schwer verlaufenden Erkrankungen des Nervensystems oder Stoffwechselerkrankungen, häu-
fig Personen mit Anfallsleiden, Schluckstörungen und oder Störungen der Atmung, Personen 
mit seltenen Erkrankungen oder komplexen atypischen Krankheitsverläufen im fortgeschrit-
tenen Stadium. Gerade Kinder mit Anfallsleiden wie Epilepsie oder Diabetes mellitus Typ 1 
seien auf die ständige Überwachung, Pflege und Hilfe angewiesen - und das während des ge-
samten Tages, auch in der Kindertagesstätte oder während der Schulzeit. 

2.3 Zur Ruhendstellung des Beratungsverfahrens 

Im Rahmen des Beratungsverfahrens wurde geprüft, ob für die im Verfahren adressierten Fall-
konstellationen eine Regelung auf Ebene des G-BA getroffen werden kann. Dies setzt eine be-
lastbare Abgrenzung zwischen Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung (SGB V) und 
Leistungen anderer Sozialleistungssysteme voraus. Diese Abgrenzung kann derzeit nicht in ei-
ner Weise geklärt werden, die eine Regelung auf Ebene des G-BA tragen würde. Es bestehen 
derzeit unterschiedliche Rechtsauffassungen hinsichtlich der Frage, welche Leistungen der 
Häuslichen Krankenpflege (SGB V) bzw. der Eingliederungshilfe (SGB IX) oder auch Maßnah-
men der Schulunterstützung zur Ermöglichung der Wahrnehmung der Schulpflicht und allge-
meiner Jugendhilfe zuzuordnen sind. Diese Rechtsfrage ist bislang weder auf Gesetzesebene 
noch höchstrichterlich geklärt. 

Der G-BA kann als untergesetzlicher Normgeber nur innerhalb des ihm gesetzlich zugewiese-
nen Rechtsrahmens agieren. Er ist nicht befugt, ungeklärte Abgrenzungsfragen zwischen ver-
schiedenen Sozialleistungssystemen durch eigene Richtlinienentscheidungen abschließend zu 
klären. Vor diesem Hintergrund ist es dem G-BA derzeit nicht möglich, einen rechtssicheren 
Beschluss zur Änderung der HKP-RL zu fassen. Das Beratungsverfahren ist daher ruhend zu 
stellen. 

Die Bundesregierung prüft derzeit mögliche Handlungsoptionen.2 Der G-BA wird bei geänder-
ter Sach- oder Rechtslage prüfen, ob eine Beschlussfassung zwischenzeitlich möglich ist und 
in diesem Fall das Beratungsverfahren wieder aufnehmen. 

3. Verfahrensablauf 

Datum Gremium Beratungsgegenstand/Verfahrensschritt 

25.11.2024  Antrag der Patientenvertretung zur Häusliche Krankenpflege: 
Aufnahme einer Leistungsziffer Erweiterte Krankenbeobach-
tung in das Leistungsverzeichnis verordnungsfähiger Maßnah-
men der häuslichen Krankenpflege (Anlage zur HKP-RL) 

20.02.2025 G-BA Einleitung eines Beratungsverfahrens gemäß 1. Kapitel § 5 Ab-
satz 1 VerfO zur Überprüfung der HKP-RL in Bezug auf gegebe-
nenfalls notwendige Anpassungen oder Klarstellungen für 

 
2 Antwort der Bundesregierung vom 19.03.2026 auf die Kleine Anfrage, Drucksache 21/4896, abrufbar unter: 
//dserver.bundestag.de/btd/21/048/2104896.pdf (zuletzt abgerufen am 07.04.2026). 

www.g-ba.de//dserver.bundestag.de/btd/21/048/2104896.pdf
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komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgung-
konstellationen  

14.10. – 
25.11.2025 

UA VL Schriftliche Befragung von Expertinnen und Experten 

18.06.2026 G-BA Ruhendstellung des Beratungsverfahrens 

Berlin, den 18. Juni 2026 

Gemeinsamer Bundesausschuss 
gemäß § 91 SGB V 
Der Vorsitzende 

Prof. Hecken 
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4. Dokumentation der Expertenbefragung 

Im Rahmen des Beratungsverfahrens wurde vom 14. Oktober 2025 bis zum 25. November 
2025 eine schriftliche Befragung von Expertinnen und Experten mittels Fragebogen durchge-
führt.  

Die Dokumentation der Befragung ist der Anlage 1 zu entnehmen. 

5. Beschlussvorschlag der Patientenvertretung – Einleitung des 
Stellungnahmeverfahrens 

Die Patientenvertretung hat im Rahmen des Beratungsverfahrens einen Beschlussentwurf 
nebst Tragenden Gründen zur Änderung der HKP-RL eingebracht. 

Das Plenum hat in seiner Sitzung am 18. Juni 2026 dem Beschluss über die Einleitung eines 
Stellungnahmeverfahrens nach 1. Kapitel § 10 Absatz 1 VerfO nicht zugestimmt. Die von der 
Patientenvertretung vorgelegten Beschlussunterlagen sind nachfolgend unter Ziffer 5.1 (Be-
schlussentwurf) und 5.2 (Tragende Gründe zum Beschlussentwurf) abgebildet. 

5.1 Beschlussentwurf der Patientenvertretung zur Änderung der HKP-RL  
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5.2 Tragende Gründe zum Beschlussentwurf der Patientenvertretung 
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SUDEP Sudden Unexpected Death in Epilepsy 
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Z. n. Zustand nach 
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1 Sachverhalt 
Im Rahmen des Beratungsverfahrens zur Überprüfung der HKP-RL in Bezug auf gegebenenfalls 
notwendige Anpassungen oder Klarstellungen für komplexe Versorgungsbedarfe oder 
besondere Versorgungskonstellationen / „erweiterte Krankenbeobachtung“ wurden 
Einschätzungen von Expertinnen und Experten mittels eines standardisierten Fragebogens 
eingeholt. Die AG HKP hat in ihrer Sitzung am 10. Dezember 2025 initial zu den Ergebnissen 
der Befragung beraten und sich darauf verständigt, die Beratungen auf Grundlage einer 
strukturierten Aufbereitung der eingegangenen Unterlagen fortzusetzen.

In diesem Zusammenhang beauftragt die AG HKP die FBMed mit der folgenden Aufbereitung:
1. Aufbereitung der Rückmeldungen aus den Fragebögen (Antworten sowie 

Begleitschreiben), 
2. Strukturierung und inhaltliche Clusterung der Antworten, 
3. Wenn möglich: Benennung ggf. wiederkehrender Fallkonstellationen oder 

Versorgungssituationen, 
4. Wenn möglich: Häufigkeitsauswertungen, 
5. Dokumentation methodischer Besonderheiten (z. B. wenn bestimmte Fragen nicht 

beantwortet wurden). 

Hinweise der AG: 
 Zu Frage 3 (Fragebogen): Bitte prüfen Sie, sofern möglich, welche der unter Frage 3 

genannten Maßnahmen plausibel der Grundpflege (nach SGB XI) oder der 
Behandlungspflege (SGB V) zuzuordnen sind. 

 Zu Frage 3 (Fragebogen): Sofern möglich, Aufbereitung von Angaben zum zeitlichen 
Umfang der Leistung(en). 

 Bitte Fälle, die letztlich AKI bewilligt bekommen haben, in der Auswertung 
kennzeichnen. 

 Fragen, die nicht beantwortet wurden, bitte bei Aufbereitung berücksichtigen. 

2 Hintergrund
Die Patientenvertretung beantragte am 25. November 2024 gemäß § 140f SGB V die 
Aufnahme einer Leistungsnummer „Erweiterte Krankenbeobachtung“ in das 
Leistungsverzeichnis verordnungsfähiger Maßnahmen der häuslichen Krankenpflege (Anlage 
zur Häuslichen Krankenpflege-Richtlinie/HKP-RL)1. Mit Beschluss des Plenums vom 20. 
Februar 2025 wurde ein Beratungsverfahren zur „Überprüfung der Häusliche Krankenpflege-
Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige Anpassungen oder Klarstellungen für 
komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen“ eingeleitet. Der 
zuständige Unterausschuss Veranlasste Leistungen (UA VL) beauftragte die AG HKP, die 
Beratungen hierzu zu führen. 

Im Zuge der Beratungen verständigte sich der UA VL darauf, eine schriftliche Befragung von 
Expertinnen und Experten durchzuführen, um weiteren Sachverstand zur adressierten 
Versorgungssituation einzuholen. Die Befragung wurde vom 14. Oktober 2025 bis zum 25. 
November 2025 durchgeführt.  

 
1 Antrag der Patientenvertretung vom 25. November 2024 zur HKP-RL gemäß § 140f SGB V: „Erweiterte 
Krankenbeobachtung: Schließung der Versorgungslücke“; verfügbar unter: https://patientenvertretung.g-
ba.de/antraege/veranlasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung_-schliessung-der-versorgungsluecke/ 
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3 Methodisches Vorgehen
Für eine strukturierte Aufarbeitung wird zunächst in einer Übersicht die Anzahl der
eingegangenen Rückmeldungen unter Angabe der jeweiligen Organisation bzw. 
Fachgesellschaft aufgelistet bzw. zusammengefasst dargestellt.

Im Weiteren erfolgt eine Darstellung der relevanten Aspekte aus den eingegangenen 
Begleitschreiben zu den Rückmeldungen.

Der Fragebogen enthält eine geschlossene Frage (Frage 1: „Sind Ihnen Fallgestaltungen von 
Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung nach 
Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einführung der AKI-RL bei unverändertem 
Erkrankungszustand keine AKI erhalten?“) und eine Frage mit einer Kombination aus 
geschlossener und offener Fragestellung (Frage 1.1.1). Bei den Fragen 1.1 und 2 bis 6 handelt 
es sich jeweils um offene Fragen, die mit Freitexten beantwortet wurden (siehe Anhang: 
Fragebogen). 

Als beantworteter Fragebogen gilt jede Rückmeldung, bei der die Frage 1 entweder mit ‚ja‘ 
oder ‚nein‘ beantwortet wurde. Erfolgt keinerlei Reaktion auf den Fragebogen, so wird dies 
als keine Rückmeldung bezeichnet.  

Zur Aufbereitung der Antworten aus den Fragebögen werden die einzelnen 
Fallbeschreibungen in eine Excel-Tabelle überführt. Dabei erhält jede Fallbeschreibung zur 
Nachverfolgbarkeit und Zuordnung eine eineindeutige Fall-ID bestehend aus drei Teilen: 
fortlaufende Fallnummer, Name der Organisation und die Nummer des dort genannten Falles: 
z. B. Fall_1_MZEB 1_F1 bis Fall_82_BHK_F_16. 

Für eine weitere Bearbeitung wurden aus den Antworten Kernbegriffe bzw. Kategorien 
herausgearbeitet, so dass eine Clusterung (z. B. von Fallkonstellationen, Ablehnungsgründen 
oder Versorgungssituationen) möglich war. Eine Tabelle mit den so bearbeiteten Antworten 
findet sich im Anhang. 

Über das Herausarbeiten von Kernbegriffen/Kategorien und der anschließenden Zuordnung 
in Form von Clustern werden die Antworten der Expertinnen und Experten verkürzt bzw. auch 
vereinfacht und werden so ggf. nicht vollumfänglich abgebildet. 

Die vollständigen Begleitschreiben und beantworteten Fragebögen finden sich ebenfalls im 
Anhang. 
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4 Ergebnisse
Im Folgenden findet sich zunächst eine Übersicht bzgl. der eingegangenen Rückmeldungen zur 
Expertenbefragung. Anschließend werden relevante Aspekte aus den Begleitschreiben 
dargestellt. In der Aufarbeitung der Antworten auf die Fragen erfolgt eine Zusammenfassung 
bzw. Clusterung der dargestellten Fallkonstellationen.

4.1 Übersicht 
Von zwölf (36,4 %) der angeschriebenen 33 Organisationen bzw. Fachgesellschaften liegen
insgesamt 16 beantwortete Fragebögen vor, wobei die Deutsche Gesellschaft für 
Sozialpädiatrie und Jugendmedizin (DGSPJ) und die Gesellschaft für Neuropädiatrie (GNP) 
gemeinsam mit einem Begleitschreiben und einem Fragebogen antworteten. Von vier 
weiteren Organisationen liegen zudem Begleitschreiben vor (siehe Anhang: Auflistung der 
befragten Organisationen). Insgesamt 77 Fälle aus der Versorgung werden in elf Fragebögen 
dargestellt. 

Von 21 (73,6 %) der angeschriebenen Organisationen bzw. Fachgesellschaften liegen keinerlei
Rückmeldungen auf die Befragung vor (ebd.).

Zusätzlich beantworteten sechs Organisationen unaufgefordert den Fragebogen, wobei eine 
Organisation Angaben zu insgesamt fünf Fällen machte. Den übrigen fünf Organisationen sind 
keine Fallgestaltungen bekannt (siehe Anhang: Organisationen, die unaufgefordert den 
Fragebogen beantwortet haben).

Insgesamt liegen 82 Fallbeschreibungen in zwölf Fragebögen vor, die im Folgenden 
entsprechend des Auftrages in der strukturierten Aufarbeitung berücksichtigt werden (siehe 
Unterkapitel 4.3). Ebenso werden die auftragsrelevanten Aspekte der fünf vorliegenden 
Begleitschreiben (siehe Unterkapitel 4.2) dargestellt. 

4.2 Relevante Aspekte aus den Begleitschreiben 
Sechs Organisationen bzw. Fachgesellschaften haben – zusätzlich zu den Antworten in den 
Fragebögen – in ihren Begleitschreiben weitere Angaben u. a. zu Erkrankungsbildern (siehe 
Tabelle 1), zur Genehmigungsrealität und zur Versorgungsrealität aufgeführt.
 Die Bundesarbeitsgemeinschaft medizinischer Behandlungszentren für Erwachsene mit 

Behinderung (BAG MZEB) äußert sich zur Versorgung von Erwachsenen mit komplexen 
Versorgungsbedarfen bzw. besonderen Versorgungskonstellationen. Die aufgeführten 
Erfahrungen und Fallkonstellationen sind exemplarisch und weder vollzählig noch 
abschließend.
Betroffen sind vornehmlich junge Erwachsene, bei denen ein Krankheitsbild aus dem 
Kindes- und Jugendalter weiter besteht oder um Erwachsene mit seltenen Erkrankungen 
(z. B. neuro-degenerative oder -muskuläre Erkrankungen2).
Bei den nachfolgenden Fallkonstellationen würde die BAG MZEB einen Anspruch auf eine 
mindestens mehrstündige häusliche Krankenpflege oder AKI sehen, da sich die Situation 
der Betroffenen unvorhersehbar krisenhaft entwickeln kann oder häufig auftritt und eine 
rasche Intervention notwendig macht: 

 
2 Bzgl. dieser Patientengruppe wird auf eine S2k-Leitlinie (AWMF Register-Nr. 080-009) mit dem Titel „Ärztliche, 
pflegerische und therapeutische Versorgung von Personen mit außerklinischem Intensivpflegebedarf aufgrund von 
Erkrankungen des Nervensystems oder der Muskulatur“ hingewiesen. Die geplante Fertigstellung ist für den 
31. Oktober 2026 vorgesehen. 
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Bei intermittierender nichtinvasiver Beatmung (z. B. in Folge schwerer 
neuromuskulärer Erkrankung) um u. a. das Anlegen und Prüfen von Beatmungsgeräten 
sowie Korrekturen bzw. situationsangepasste Einstellungen vorzunehmen. 
Notwendige Absaugungen, atemdrainierende Lagerungen zur Schleimlösung und -
entfernung, Inhalationen, Hustenassistenz (Cough Assistent) sind weitere notwendige 
Maßnahmen. Bei Schluckstörungen ist für die Nahrungszufuhr ein 
schlucktherapeutisches Konzept notwendig, für dessen Umsetzung spezielle 
Kenntnisse notwendig sind, ebenso bei Kombination von oraler und PEG-Ernährung.

 Bei schwergradigen Schluckstörungen mit häufiger Aspiration oder massiver 
Verschleimung (z. B. bei chronischer Bronchitis, therapierefraktärem Reflux, 
intermittierenden Infekten) stellen atemdrainierende Lagerungen zur Schleimlösung 
und -entfernung, Inhalationen, Hustenassistenz (Cough Assistent) situativ notwendige 
Maßnahmen dar. Bei Schluckstörungen ist für die Nahrungszufuhr ein 
schlucktherapeutisches Konzept notwendig, für dessen Umsetzung spezielle 
Kenntnisse notwendig sind, ebenso bei Kombination von oraler und PEG-Ernährung.

 Bei therapieschwieriger Epilepsie mit häufigen Anfällen (länger andauernd, kritische 
Sauerstoffsättigung), die eine Notfallmedikation, spezielle Lagerung oder eine 
Entscheidung bzgl. Notarzteinsatz oder Krankenhauseinweisung aufgrund eines Status 
epilepticus erfordern. 

 In besonderen Einzelfällen bei instabilen, kontroll- und interventionsbedürftigen 
Stoffwechsellagen, z. B. bei einem schwierig einstellbaren Diabetes mellitus, bei dem 
eine spezialisierte Fachkraft situationsadäquat die Insulinversorgung vornehmen 
muss. 

Im Rahmen der Genehmigungsverfahren werden folgende Problemlagen berichtet:
 Die Voraussetzungen bzw. der Bedarf für AKI werden bei Folgeverordnungen in Frage 

gestellt, obwohl sich die Situation der Betroffenen (z. B. bei gleichbleibenden 
Funktionsstörungen) nicht verändert hat. Dies betrifft besonders Patientinnen oder 
Patienten mit chronischen Erkrankungen ohne maschinelle Beatmung oder 
Trachealkanüle, bei denen auch keine Aussicht auf eine signifikante Verbesserung 
besteht. Ohne intensive Behandlungspflege müsste mit lebensbedrohlichen 
Komplikationen gerechnet werden.

 In Hinblick auf Kommunikation und Transparenz werden wiederholte Nachfragen 
bereits beantworteter Fragen, Anforderung nicht-existenter Berichte, mehrfache 
Anforderung von Berichten, Erreichbarkeit der Kostenträger und Intransparenz bzgl. 
Ablehnung oder Rückfragen aufgeführt.

Die BAG MZEB sieht ein hohes Risiko für Versorgungslücken, u. a. da keine ausreichende 
Zahl an Terminen bei potentialerhebenden Ärztinnen und Ärzten (nach §8 AKI-RL) 
verfügbar sind. Die BAG MZEB plädiert für eine Vereinfachung der Prozesse mit stringenter 
und transparenter Gestaltung. 

 Die Deutsche Interdisziplinäre Gesellschaft für Außerklinische Beatmung und 
Intensivversorgung (DIGAB) stellt in ihrem Begleitschreiben die komplexe 
Versorgungssituation von Kindern und Erwachsenen mit einem außergewöhnlich hohen
Bedarf an medizinischer Behandlungspflege dar. Bei den nachfolgenden 
Fallkonstellationen besteht lt. DIGAB eine hochgradige Abhängigkeit des 
Gesundheitszustandes von der individuell angepassten medizinisch-pflegerischen 
Intervention: 
1. Bei Patientinnen und Patienten ohne Kanüle mit einem erheblichen Bedarf an 

individuell adaptiertem Sekretmanagement ist ein engmaschiges und kompetent 
durchgeführtes Sekretmanagement notwendig. Orales und transnasales Absaugen, der 
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Einsatz eines mechanischen Insufflator-Exsufflators und atemtherapeutische 
Maßnahmen, wie z. B. Lagerungsdrainage oder Hustenassistenz, werden dazu 
eingesetzt. Diese Maßnahmen sind häufig nach erfolgter Dekanülierung weiterhin 
erforderlich. Die DIGAB sieht einen besonders hohen Bedarf an qualifizierter 
medizinischer Behandlungspflege.

2. Bei Kindern und Erwachsenen mit nichtinvasiver Beatmung (NIV) ist ein durchgehender 
qualifizierter Personaleinsatz notwendig, wenn die Betroffenen nicht selbstständig das 
Gerät bedienen können. Kurzfristiges Aussetzen der NIV führt zu einer deutlichen 
Verschlechterung der Befindlichkeit. Bei längerem Aussetzen steigt innerhalb weniger 
Tage das Risiko schwerer gesundheitlicher Komplikationen. Die DIGAB sieht einen klar 
definierten Bedarf an AKI. 

3. Für schwerbehinderte Kinder und Erwachsene mit Epilepsie werden derzeit in einer 
S2k-Leitlinie (AWMF Register-Nr. 080-009) Kriterien zur Begründung von AKI spezifiziert 
(siehe auch Seite 7: Fußnote 2). 

4. Für Kinder mit Diabetes mellitus ist lt. DIGAB ebenfalls eine entsprechende 
Kriterienentwicklung notwendig, um zu definieren, wann ein AKI-Bedarf vorliegt. Ein 
strukturierter Konsensusprozess hierzu scheint jedoch noch nicht begonnen zu haben. 

 In dem gemeinsamen Begleitschreiben der Deutschen Gesellschaft für Sozialpädiatrie und 
Jugendmedizin (DGSPJ) und der Gesellschaft für Neuropädiatrie (GNP) wird darauf 
hingewiesen, dass die drei Fälle3, die im Fragebogen dargestellt sind, stellvertretend für 
viele Patientinnen und Patienten stehen, die in neuropädiatrischen Abteilungen oder 
Sozialpädiatrischen Zentren (SPZ) versorgt werden. DGSPJ und GNP verweisen auf den 
Medizinischen Dienst und die Krankenkassen, denen alle zunächst abgelehnten und dann 
bewilligten AKI-Anträge von Kindern, Jugendlichen und Heranwachsenden vorliegen.

Patientinnen und Patienten mit neuropädiatrischen Erkrankungen brauchen außerhalb 
des Elternhauses pflegerische/intensivpflegerische und pädagogische Leistungen4.

 Da diese Leistungen aus verschiedenen Sozialgesetzbüchern5 stammen, ist eine 
Beantragung und Bewilligung häufig problematisch und mit erheblichem 
bürokratischen Aufwand verbunden. Eine Prüfung erfolgt durch die Eingliederungshilfe, 
das Jugendamt, den Kinder- und Jugendgesundheitsdienst (KJGD), die Krankenkasse 
und den Medizinischen Dienst.
Die Schulbegleitung erfolgt durch Einzelfallhelferinnen/-helfer (mit oder ohne 
pädagogische Ausbildung) oder durch Pflegekräfte. In Abhängigkeit vom Landkreis und 
der jeweiligen Schule haben die Schulbegleiterinnen/-begleiter unterschiedliche 
Befugnisse: so kann z. B. sondieren oder Blutzuckermessung durch 
Schulbegleiterinnen/-begleiter, Erzieherinnen oder Lehrerinnen möglich sein oder ein 
Pflegedienst ist für diese pflegerisch-medizinsche Leistung erforderlich.
Änderungen im Gesundheitszustand führen zu Wechseln bei den Begleitpersonen oder 
zum Fehlen eines adäquaten Ersatzes.
Schwerst mehrfachbehinderte Patientinnen/Patienten und Kinder/Jugendliche mit 
komplexen chronischen Erkrankungen sind von der Gesetzesänderung betroffen. 

 
3 Es handelt sich um ein Kind mit spastischer Cerebralparese, ein Kind mit Mikrodeletionssyndrom und um einen jungen 
Erwachsenen mit Dravet Syndrom. 
4 Das genannte Modellprojekt von Prof. Janberd Kirschner (Universität Freiburg) konnte nicht eindeutig identifiziert 
werden. Themenschwerpunkt seiner  
5 SGB V: Gesetzliche Krankenversicherung; SGB VIII: Kinder- und Jugendhilfe; SGB IX: Rehabilitation und Teilhabe von 
Menschen mit Behinderungen 
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Besonders bei den Patientinnen/Patienten, die vormals spezielle 
Krankenbeobachtung aufgrund episodisch auftretender oder flukturierender
Symptomen (z. B. aktive Epilepsien, spastisch-dystonische Cerebralparesen, 
situative Verschlechterung bei mitochondrialen und neurodegenerativen 
Erkrankungen) erhielten,wird die AKI fast immer erst abgelehnt.

Bzgl. des Begutachtungsprozesses merken DGSPJ und GNP an, dass die Ergebnisse der 
Begutachtungen, die medizinische Qualifikation der Begutachtenden und die geforderten 
Unterlagen variieren. 
Die DGSPJ und GNP geben drei Empfehlungen: 

 Die Indikation für AKI für Kinder/Jugendliche mit Epilepsie, einer seltenen 
Erkrankung oder mit flukturierenden Symptomen, die potentiell lebensbedrohliche 
Situationen beinhalten, sollte ausgeweitet werden, z. B. durch die spezielle 
Krankenbeobachtung. 

 Klinische Verbesserungen müssen mindestens ein Jahr bestehen, damit die AKI 
Leistung aberkannt werden kann.
Im Falle der Aberkennung von AKI sollten lange Übergangsfristen vorgesehen 
werden, damit eine andere Betreuung/Pflege organisiert werden kann.

 Der Hausärztinnen- und Hausärzteverband (HÄV) liefert in seinem Begleitschreiben eine 
ausführliche Darstellung der Situation eines Kindes mit Dravet Syndrom und dessen Familie 
im Verlauf über mehrere Jahre in Hinblick auf die Pflegesituation.
 Im Alter von 2 Jahren trat bei dem Kind am Beerdigungstag des Vaters der erste

Krampfanfall mit Atemstillstand auf. Nach weiteren Krampfanfällen mit Atemstillstand, 
bei denen das Kind in ein künstliches Koma gelegt werden musste, wurde das Dravet 
Syndrom diagnostiziert. In der Folge traten viele Notfallsituationen auf. Um das kranke 
Kind zu versorgen und sich um die beiden älteren Geschwister zu kümmern, hatte die 
Mutter ihre Arbeit aufgegeben.

 Als das Kind 3 Jahre alt wurde, war für den Kindergartenbesuch eine kontinuierliche 
Begleitung durch medizinisches Fachpersonal notwendig, welches die Mutter nach 
längerer Suche fand. Der Kinderintensivdienst übernahm für vier Jahre die Betreuung 
im Kindergarten und während des Transportes mit dem Behindertenfahrtdienst ins 
Förderzentrum und wieder nach Hause, so dass es der Mutter möglich war, ihre Arbeit 
wieder aufzunehmen. Die Versorgung zu Hause wurde von der Mutter übernommen.

 Im April 2025 kam es zur Leistungseinschränkung durch die Krankenkasse, die eine 
Begleitung durch medizinische Laien als möglich ansah. Nach Widerspruch (mit 
rechtsanwältlicher Unterstützung) wurde die Finanzierung eines Intensivpflegedienstes 
von der Krankenkasse abgelehnt und eine Begleitung durch einen ambulanten 
Pflegedienst vorgeschlagen. In den beiden Gutachten, die vom MD erstellt wurden, 
wurde als Begründung für eine Ablehnung angegeben, dass ein lebensbedrohlicher 
Zustand bei dem betroffenen Kind nicht täglich stattfände (Häufigkeit 1 bis 2 mal pro 
Monat). 

 Die Gefahr eines lebensbedrohlichen Zustandes besteht täglich, da die Krampfanfälle 
mit Atemstillstand ohne Vorzeichen und ohne ersichtliche Gründe auftreten können. 
Eine Unterbrechung der Krampfanfälle mit Notfallmedikamenten ist nicht immer 
erfolgreich, so dass das Kind dann vom Notarzt in ein künstliches Koma gelegt werden 
muss. 

 Auf der Suche nach einer Schulbegleitung hatte die Mutter auf ihre Anfragen von 30 
Pflegediensten eine Absage erhalten mit der Begründung, dass kein qualifiziertes 
Personal zur Verfügung stehe, das eine Beatmung durchführen kann, da dies nur ein 
Intensivpflegedienst übernehmen kann. Die Krankenkasse hatte die schriftlichen
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Absagen vorliegen, konnte jedoch keinen Pflegedienst nennen. Ein zweiter 
Widerspruch gegen die Entscheidung der Krankenkasse blieb erfolglos. 
Verlagerung der Zuständigkeit: Da das betroffene Kind auch eine geistige Behinderung 
und Autismus hat und entwicklungsverzögert ist, verweist die Krankenkasse bzgl. der 
Kosten für eine Schulbegleitung auf den Bezirk. Das Förderzentrum schlägt für die 
Schulbegleitung den Transport mit einem Krankenwagen und Betreuung über eine 
angestellte Krankenschwester vor. Es ließ sich weder ein 
Krankentransportunternehmen (kein qualifiziertes Personal für die Durchführung von 
Beatmung) noch eine Krankenschwester finden. Ebenso liegt noch keinerlei 
Finanzierungszusage vor. 

 In der Realität erfolgt die komplette Schulbegleitung seit 7 Monaten ausschließlich 
durch die Mutter (Hin- und Rückfahrt und Anwesenheit/Bereitschaft vor dem 
Klassenzimmer für eine eventuelle Erstversorgung bei einem Krampfanfall). Zusätzlich 
kümmert sie sich um ihre drei Kinder und arbeitet am Wochenende, da dies in der 
Woche nicht mehr möglich ist. Überstunden und Urlaubstage wurden für die 
Schulbegleitung aufgebraucht. Die Krankenkasse sieht sich nicht in der Pflicht die 
Leistung für eine intensivpflegerische Betreuung wieder zu übernehmen. 

 Aufgrund der aussichtslosen Situation ist die Mutter mit Unterstützung des
Kinderintensivpflegedienstes, der das Kind jahrelang betreut hat, mittlerweile an die 
Öffentlichkeit gegangen. 

 Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. (DKHV) begleitet mit 33 ambulanten Kinder- und 
Jugenhospizdiensten 946 Familien mit lebensverkürzend erkrankten Kindern, Jugendlichen 
und jungen Erwachsenen. Zusätzlich liegen Rückmeldungen von mehr als 100 externen 
Kinder- und Jugendhospizeinrichtungen (Mitgliedsorganisationen) vor. Der DKHV sind über 
60 Fälle bekannt6, die Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-
RL erhalten haben und bei denen nun – ohne Verbesserung des Krankheitsbildes – nach 
Einführung der Richtlinie eine AKI abgelehnt wurde. Hierbei handelt es sich um junge 
Menschen
 mit neurologischen oder neuromuskulären Erkrankungen, überwiegend mit komplexen 

Erkrankungen und Funktionseinschränkungen oder 
mit seltenen Erkrankungen, genetischen Defekten oder atypischer Verläufe, die eine 
ständige Interventionsbereitschaft erfordern. 

Nach Ablehnungsbescheid und Widerspruchsverfahren erfolgt die weitere Versorgung 
durch einstweiligen Gerichtsbeschluss oder in vielen Fällen bei Versorgungsabbruch alleinig 
durch die Eltern. Mit der Folge, dass eine Teilhabe (z. B. Kindergarten, Schule) für die 
Betroffenen nicht mehr möglich ist. Als weitere Folgen werden wirtschaftliche Verluste 
aufgrund der Aufgabe von Berufstätigkeit und soziale Folgen angegeben. 
Der DKHV plädiert für eine Anpassung der HKP-Richtlinie bzw. Klarstellung zugunsten einer 
einheitlichen und rechtssicheren Umsetzung der ATK-Richtlinie, damit die gesundheitliche 
Versorgung bei jungen Menschen mit lebensverkürzenden Erkrankungen nicht 
einzelfallbezogen vor Gericht einklagt werden muss. 

 

 
6 Elf Fälle sind im Fragebogen exemplarisch dargestellt (siehe Anhang: DKHV: Blatt 1 bis 3). 
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4.3 Darstellung und Auswertung der Fallgestaltungen 
In den Fragebögen werden von zwölf Organisationen bzw. Fachgesellschaften 
Fallgestaltungen von insgesamt 82 Patientinnen und Patienten berichtet, die Leistungen der 
speziellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nach 
Einführung der AKI-RL bei unverändertem Erkrankungszustand keine AKI erhalten.

In Hinblick auf das Alter der dargestellten Fälle handelt es sich um 
28 Erwachsene (davon 15 ‚unter 27 Jahren‘, drei ältere Erwachsene ‚über 27‘ und zehn
‚ohne Altersangabe‘) und 
26 Minderjährige (davon sieben zwischen ‚2 und 14 Jahren‘ und 19 ‚ohne Altersangabe‘).
Für 28 Betroffene liegen diesbezüglich keine Angaben vor.

Im Folgenden werden die zusammengefassten bzw. geclusterten Antworten zu den jeweiligen
Fragen dargestellt (siehe Abschnitte 4.3.1 bis 4.3.7). Anschließend erfolgt zusätzlich eine 
differenzierte Darstellung unter Berücksichtigung von Ablehnungsgründen, Erkrankung bzw. 
Symptomlast und AKI-Anspruch (siehe Abschnitt 4.3.8).

4.3.1 Ablehnungsgründe (Antworten auf Frage 1.1) 

Bzgl. der Frage 1.1 „Welche Begründung wurde angeführt, dass keine Leistungen nach der AKI-
Richtlinie zur Verfügung gestellt werden können?“ wurden folgende Gründe identifiziert: 

 Ereigniswahrscheinlichkeit: Die Wahrscheinlichkeit für das Auftreten potenziell 
lebensbedrohlicher Situationen ist zu selten oder nicht nachvollziehbar; 
lebensbedrohliche Situationen treten nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit 
unvorhersehbar täglich auf.

 Atmung: Da keine Tracheostomie/Beatmung oder nur eine nicht-invasive Beatmung 
vorliegt oder Beatmung noch nicht etabliert ist, liegt kein Anspruch auf 
Interventionsbeobachtung vor. Eine positive flexible endoskopische Evaluation des 
Schluckakts (FEES) kann zur Dekanülierung und Wegfall der Intensivpflichtigkeit führen. 
AKI-Relevanz: Die Voraussetzungen für AKI sind nicht gegeben; es sind keine AKI-
relevanten Maßnahmen notwendig; die Leistung kann durch Pflegehelfer erbracht 
werden; ein Absaugen kann selbst durchgeführt werden; der Interventionsbedarf ist 
planbar; aus den Verordnungen geht nicht die Notwendigkeit der häuslichen 
Intensivkrankenpflege hervor; es ist kein kontinuierliches Überwachungskonzept
vorhanden.
Behandlungspflege: Es liegt kein hoher Bedarf an medizinischer Behandlungspflege bzw. 
kein Bedarf an Behandlungspflege vor.

 Pflegefachkraft: Die Notwendigkeit für die ständige Anwesenheit einer Pflegefachkraft 
nicht gegeben. 

 Dokumentation: Es lag keine Dokumentation von Leistungen vor; Vorlagepflichten 
wurden nicht erfüllt.

Die identifizierten Ablehnungsgründe konnten als alleiniger Grund für die Ablehnung 
angegeben sein oder meist in Kombination mit anderen Gründen vorkommen.

 In 35 Fällen war der Ablehnungsgrund Ereigniswahrscheinlichkeit angegeben. 
 Der Ablehnungsgrund Atmung fand sich bei 23 Fällen.
 In 18 Fällen lag der Ablehnungsgrund AKI-Relevanz vor. 
 Der Ablehnungsgrund Pflegefachkraft wurde bei 15 Fällen angegeben.
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 Der Ablehnungsgrund Behandlungspflege wurde in 13 Fällen aufgeführt. 
Die Dokumentation wird in 4 Fällen als Ablehnungsgrund mit aufgeführt. 
In zwei Fällen wurde die AKI Versorgung nur noch für nachts bewilligt, für tagsüber 
wurde keine AKI mehr anerkannt.
Bei zwei Fallkonstellationen fanden sich keine Angaben zum jeweiligen 
Ablehnungsgrund.

Bei Frage 1.1 wurde zusätzlich um die „fallbezogene Antwort unter Angabe des 
Erkrankungsbildes“ gebeten. Diese Frage wurde nicht einheitlich von den Organisationen / 
Fachgesellschaften beantwortet, so dass sich die Angaben teilweise in den Antworten zu Frage 
2 finden lassen (siehe Abschnitt 4.3.3). 

4.3.2 Einschätzung und Begründung (Antworten auf Frage 1.1.1) 

In allen 82 dargestellten Fällen wurde von den Expertinnen und Experten zu der Frage 1.1.1 
„Teilen Sie diese Einschätzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschätzung nicht?“ eine 
Begründung angegeben, warum die Einschätzung nicht geteilt wird. Anmerkung: In einem Fall 
(Fall_40_Caritas_F_1) wurde ‚keine Angabe‘ angekreuzt, aber eine Begründung bei ‚nein‘ 
angegeben. Die Antwort wird insgesamt als ‚nein‘ gewertet. 

Von den Expertinnen und Experten wurden verschiedenste Gründe angegeben, warum die 
Einschätzung bzgl. der Ablehnung nicht geteilt wird, z. T. wurden mehrere Gründe bei einem 
Fall genannt. Im Nachfolgenden werden einige dieser Gründe aufgeführt: 

 In 47 Fällen wurde von den Expertinnen und Experten die Notwendigkeit einer 
Interventionsbereitschaft angegeben. 

 Die Notwendigkeit einer Krankenbeobachtung wurde bei 26 Fällen gesehen. 
 In 20 Fällen wird eine Sekretmanagement oder Absaugen angegeben. 
 Dysphagie wurde in sieben Fällen als Grund genannt. 
 Die Notwendigkeit der Gerätebedienung bei Beatmung oder Sekretmanagement wurde 

ebenfalls in sieben Fällen als Grund angegeben. 
 In sieben Fällen wurde direkt Kritik an den Begutachtenden geübt: Darstellung des 

Sachverhaltes, eine falsche Beratung und die Auslegung der RL durch die 
Begutachtenden. 

 In zwei Fällen wird der Bedarf an Kinderintensivpflege genannt. 
 In zwei Fällen wurden keine Angaben gemacht. 

Als weitere Gründe werden u. a. die Notwendigkeit von Hustenassistenz, 
Beobachtungsassistenz oder Intensivpflegedienst angegeben. 

4.3.3 Vorliegende Erkrankungen (Antworten auf Frage 2) 

Die Frage 2 „Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fällen nach 
Frage 1.1 Anspruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der 
HKP-Richtlinie)?“ wurde zum Teil sehr ausführlich beantwortet bzw. erfolgte hier die Angabe 
des vollständigen Erkrankungsbildes (siehe Anhang). 

In vielen Fällen lagen verschiedene Erkrankungen in Kombination mit körperlicher und/oder 
geistiger Beeinträchtigung oder Mehrfachbehinderungen vor. Eine Clusterung gestaltet sich 
deshalb schwierig. Im Nachfolgenden werden einige der angegebenen 
Erkrankungen/Symptome aufgeführt: 
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 Mit Abstand am häufigsten waren Erkrankungen, bei denen Epilepsie auftrat. Dies 
waren 37 Fälle, davon drei Betroffene mit Dravet Syndrom.

 Als weitere Erkrankungen/Symptome werden 
o Tetraparese oder Querschnittlähmung (9 Fälle), 
o Dysphagie (7 Fälle),  
o Diabetes (5 Fälle), 
o Spinale Muskelatrophie (4 Fälle), 
o Amyotrophe Lateralsklerose (4 Fälle), 
o Morbus Pompe (2 Fälle) und 
o Wachkoma (2 Fälle) aufgeführt.

Nur in einem Fall fehlte die Angabe bzgl. der Erkrankung, da die Information nicht vorlag 
(Fall_43_bad_F_2). Für zwei Fälle konnten die Erkrankungen aus den vorangegangenen 
Antworten entnommen werden (Fall_42_bad_F_1 und Fall_44_bad_F_3). 

Anmerkungen: Die Liste der Erkrankungen/Symptome ist nicht vollständig und enthält die 
Fälle, die mehrmals vor kamen. Weitere Erkrankungen/Symptome finden sich in den 
vollständigen Antworten der Expertinnen und Experten im Anhang (z. B. metachromatische 
Leukodystrophie, Duchenne Muskeldystrophie, Glioblastom, Kennedy-Syndrom). 

Im Rahmen der Frage 2 wurde zusätzlich auch die geschätzte Anzahl der Betroffenen erfragt. 
Hierzu fanden sich die nachfolgenden Angaben in den Antworten: 

Eine größere Gruppe Betroffener sind Patientinnen und Patienten im Wachkoma: „Nahezu 
sämtliche unserer Betroffenen die sich in einer Phase F Einrichtung versorgen ließen haben 
über eine Verordnung nach Ziffer 24. HKP-RL verfügt. Mit der Ausdifferenzierung von Patienten 
in „beatmet“ und „nicht-beatmet“ in diesen Einrichtungen stehen Letzteren keine Leistungen 
der AKI zur Verfügung. Wir gehen derzeit bundesweit von etwa 1.500 Fällen aus, die 
entsprechend betroffen sind.“ (SHV-Forum Gehirn) 

„Dem DKHV sind insgesamt mehr als 60 Fälle bekannt, bei denen in der Vergangenheit eine 
Versorgung mit spezieller Krankenbeobachtung erfolgt ist und nach Umstellung auf die AKI im 
Verlauf der beiden letzten Jahre eine ausreichende Versorgung nach Ablehnung der 
eingereichten AKI-Verordnungen nicht mehr sichergestellt werden konnte. In allen Fällen 
handelt es sich um Kinder, Jugendliche oder junge Volljährige gemäß §37c Absatz 1 SGB V. 
Mehrheitlich weisen die junge Menschen neurologische oder neuromuskuläre Erkrankungen 
auf, überwiegend mit komplexen Erkrankungen und Fähigkeitseinschränkungen. Bei einer 
kleineren Gruppe besteht der Bedarf an ständiger Krankenbeobachtung aufgrund seltener 
Erkrankungen und genetischer Defekte oder atypischer Krankheitsverläufe, die eine 
aufwändige Versorgung und ständige Interventionsbereitschaft erfordern.“ 

Bei den folgenden Antworten zu dieser Frage handelt es sich um Häufigkeitsangaben bzw. 
Prävalenzen: 

 Bzgl. der Amyotrophen Lateralsklerose wird eine Häufigkeit von ca. 6-000-8.000 
Patientinnen und Patienten in Deutschland angegeben (Klinikum Osnabrück).  

 Morbus Pompe (Fall_64_Klinikum-OS_F_3) – „extrem selten (1:40.000-1:100.000), aber 
stellvertretend für schwere Verläufe zahlreicher anderer genetisch bedingter 
Myopathien und Muskeldystrophien, die kumulativ deutlich häufiger sind.“  

 Spinale und bulbäre Muskelatrophie (Kennedy-Syndrom) (Fall_66_Klinikum-OS_F_5) – 
„auch selten, aber ebenfalls stellvertretend für andere genetisch bedingte 
Motoneuronerkrankungen, v. a. spinale Muskelatrophie (SMA)“ 
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 Als sehr seltene Erkrankungen werden das Dravet Syndrom (Fall_37_DGSPJ_GNP_F3)
und das Mikrodeletionssyndrom 19q11q-13.12 (Fall_36_DGSPJ_GNP_F2) genannt.

4.3.4 Behandlungspflegerische Maßnahmen (Antworten auf Frage 3)

Die Frage 3 „Welche behandlungspflegerischen Maßnahmen7 (auch unter Einbezug 
versorgungsbezogener Risiken) halten Sie bei den Fällen nach Frage 1.1 dennoch für 
erforderlich und warum?“ wurde für 74 Fallkonstellationen beantwortet. Für acht Fälle lagen 
keine Angaben vor.

Es fanden sich u. a. folgende behandlungspflegerische Maßnahmen:
Interventionsbereitschaft,
Krankenbeobachtung: z. B. spezielle Krankenbeobachtung, Monitoring,
Sekretmanagement,
Beatmung: z. B. Überwachung und Bedienung von Beatmungsgeräten, 
Beatmungsmaske, Tracheostoma, CPAP, Cough Assistent, tracheales Absaugen,
Atmung: z. B. Freihalten und Sicherung der Atemwege und

 Dysphagiemanagement. 

Bei den meisten Fällen wurden zwei oder mehr Maßnahmen aufgeführt, die gemäß den
Expertinnen und Experten als erforderlich angesehen werden. 

In 51 Fällen wurde die Krankenbeobachtung als erforderliche behandlungspflegerische 
Maßnahme genannt. Für 48 Fälle wurde eine Interventionsbereitschaft als notwendig 
erachtet.

Für 28 Fälle wurde ein Sekretmanagement genannt. 

In 18 Fällen wurden Aspekte bzgl. der Atmung und in 12 weiteren Fällen Aspekte die 
Beatmung betreffend als erforderliche behandlungspflegerische Maßnahmen aufgeführt. 

Ein Dysphagiemanagement wurde bei 8 Fällen genannt. Als weitere Maßnahmen wurde ein 
Blasen- oder Darmmanagement (3 Fälle) und eine Unterstützung in allen Lebenssituationen
(2 Fälle) angeführt.

4.3.5 Weitere pflegerische Bedarfe (Antworten auf Frage 4) 

Die Frage 4 „Welche darüberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fällen 
nach Frage 1.1 als erforderlich an (z. B. körperbezogene Maßnahmen8) und warum?“ wurde 
für 66 Fallkonstellationen beantwortet. In 16 Fällen wurden keine Angaben zu dieser Frage 
gemacht. 

Die DIGAB hat für 29 Fälle angegeben, dass alle Fälle einen hohen Pflegegrad (4-5) aufweisen 
und sie hier keine Relevanz ‚für das Problem der versagten AKI/HKP Leistungen nach SGB V‘ 
sehen. 

Für 29 Fälle wurden körperbezogene Pflegemaßnahmen als erforderlich angesehen, wobei in 
fünf Fällen zusätzlich ein Bedarf für eine Hilfestellung bei der Kommunikation angeführt 

 
7 § 2 Abs. 1 Satz 1 HKP-RL: Maßnahmen der ärztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheiten zu heilen, ihre 
Verschlimmerung zu verhüten oder Krankheitsbeschwerden zu lindern und deren Durchführung an 
Pflegefachkräfte/Pflegekräfte übertragen werden kann (Behandlungspflege),  
8 Unter dem Begriff körperbezogene Pflegemaßnahmen (früher „Grundpflege“) sind alle pflegerischen Maßnahmen 
zusammengefasst, die im Rahmen der Körperpflege, der Ernährung und Mobilität nötig werden. Quelle: https://pflege-
lexikon.org/lexikon/koerperbezogene-pflegemassnahmen/ abgerufen am 24.02.2026 
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wurde. In drei von diesen 29 Fällen wurde die Medikamentengabe und die Gabe einer 
enteralen Ernährung zusätzlich genannt. In einem Fall wurde zusätzlich zu körperbezogenen
Pflegemaßnahmen auch die Unterstützung bei hauswirtschaftlichen Tätigkeiten aufgeführt.

Der Selbsthilfeverband - Forum Gehirn verweist bei den drei von ihm beschriebenen 
Fallkonstellationen auf die Zuordnung: ‚Die Frage, ob eine Pflegemaßnahme als Leistung der 
GKV oder der Sozialen Pflegeversicherung zuzuordnen ist bestimmt sich danach, ob die 
Krankheit kausal ist.‘ 

In zwei Fällen fehlte die Information, könnte aber nachgereicht werden, und für zwei weitere 
Fälle wurden keine pflegerischen Bedarfe als notwendig angesehen. Als ein weiterer Grund 
wurde in einem Fall angegeben, dass die bereits gemachten Fortschritte in der Aufnahme der 
Nahrung ohne medizinische Pflegekraft nicht gehalten werden können.

4.3.6 Nicht pflegerische Bedarfe (Antworten auf Frage 5)

Die Frage 5 „Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fällen nach Frage 1.1 ggf. 
noch (z. B. Leistungen zur Teilhabe an Bildung, Leistung zur sozialen Teilhabe auch unter dem 
Aspekt der inklusiven Angebote in Kita und Schulen) und warum?“ wurde für 54 
Fallkonstellationen beantwortet. In 28 Fällen wurden keine Angaben zu dieser Frage gemacht. 

Die DIGAB hat für 29 Fälle angegeben, dass hier keine Relevanz für das Problem der versagten 
Leistungen vorliegt. (Sach)leistungen zur inklusiven Bildung/Teilhabe bestehen parallel und 
werden über die Bildungsträger oder über Teilhabefachdienste gewährt. Für 19 der 29 Fälle 
war dies die einzige angeführte Antwort auf die Frage. 

Für 21 Fälle wurden nicht pflegerische Bedarfe in Hinblick auf die soziale Teilhabe angegeben, 
davon bei fünf Fällen mit einem Hilfebedarf bei der Kommunikation und weitere drei Fälle mit 
einem Hilfebedarf bei hauswirtschaftlichen Leistungen. 

Für elf Fälle wurde ein Teilhabebedarf im Bildungsbereich (Kindergarten, Kindertagesstätte, 
Schule) angegeben. In sieben weiteren Fällen wurde ein beruflicher Teilhabebedarf (z. B. im 
Förderbereich von Werkstätten) gesehen. 

Jeweils in einem Fall lag entweder keine Information zu nicht pflegerischen Bedarfen vor 
(Fall_43_bad_F_2) oder die Regelaltersgrenze war erreicht (Fall_28_DIGAB_F_23) oder eine 
Teilhabe war aufgrund des Gesundheitszustandes nicht möglich (Fall_41_Cariats_F_2). 

4.3.7 Leistungen und Versorgung (Antworten auf Frage 6) 

Die Frage 6 „Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf außerklinische 
Intensivpflege die Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fällen nach Frage 1.1 
tatsächlich zur Verfügung?“ wurde für 76 Fälle beantwortet. Für 6 Fälle lagen zu dieser Frage 
keine Angaben vor, wobei sich aus der Antwort zu Frage 1.1. entnehmen ließ, dass in einem 
Fall (Fall_48_SHV-Forum_Gehirn_F_1) eine Beobachtungsassistenz/HKP zur Verfügung steht 
und in einem Fall (Fall_49_SHV-Forum_Gehirn_F_2) die Versorgung im Hospiz erfolgt.  

Die Antworten auf diese Frage ließen nicht immer eine eindeutige Aussage zu. Deshalb 
wurden folgende Kategorien gebildet:  

 Ja  Anerkennung eines Anspruchs auf AKI durch die Krankenkasse mit  
expliziter Nennung von AKI Leistungen. 

 Vorläufig Widerspruch läuft, Klage läuft, einstweiliger Rechtsschutz/einstweilige  
Anordnung, AKI nur für jeweils 2 Wochen (Fall_45_GLG_F_1, 
Fall_46_GLG_F_2, Fall_47_GLG_F_3) und expliziter Nennung von AKI 
Leistungen.  
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 Unklar Hinweis auf laufendes Widerspruchverfahren oder Klageverfahren
ohne Angabe, ob AKI als Versorgung zur Verfügung steht.

 Nein  Keine Anerkennung eines Anspruchs auf AKI. 
 K. A.  Es wurden keine Angaben zu dieser Frage gemacht. 

In 17 Fällen erfolgte eine Anerkennung eines Anspruchs auf AKI (ja): In acht Fällen wurde 
dieser Anspruch im Rahmen des Widerspruchverfahrens von der Krankenkasse anerkannt, 
davon in zwei Fälle aufgrund einer erforderlichen Klinikeinweisung während des laufenden 
Widerspruchverfahrens. In weiteren acht Fällen erfolgte die Anerkennung nach gerichtlicher 
Klärung. Für einen Fall (Fall_81_BHK_F_15) wird eine Versorgung über AKI angegeben ohne 
Nennung weiterer Informationen. 

In 21 Fällen wurde vorläufig ein Anspruch auf AKI anerkannt, davon in 15 Fällen aufgrund einer 
einstweiligen Anordnung oder laufenden Klage.

Zum Zeitpunkt der Befragung wurde in 29 Fälle ein Anspruch auf AKI nicht anerkannt (nein). 
In zwei Fällen läuft derzeit ein Widerspruchverfahren, in einem Fall (Fall_70_BHK_F_4) wurde 
ein Neuantrag gestellt und in einem Fall (Fall_71_BHK_F_5) ist die Zuständigkeiten 
(Krankenkasse oder Sozialamt) noch offen. Die Versorgung erfolgte zum Zeitpunkt der 
Befragung über Leistungen der Grundpflege (3 Fälle), Angehörige und ambulante 
Pflegedienste ohne besondere Qualifikation (3 Fälle), ein Pflegeheim ohne besondere 
Qualifikation (1 Fall), HKP (1 Fall), eine Assistenzkraft (1 Fall) und eine Assistenzleistung nach 
SGB IX (1 Fall). In acht Fällen erfolgte die Versorgung ausschließlich über die Angehörigen 
(Mutter, Eltern, Familie), wobei in drei Fällen eine vermehrte Vorstellung in SPZ, 
Fachambulanzen und akute stationäre Aufenthalte notwendig wurden, da die 
Versorgungssicherheit in der Häuslichkeit nicht sichergestellt war. Für zwei Fälle war 
angegeben, dass keine professionelle Versorgung erfolgt und für neun Fälle lagen keine 
Angaben zur Versorgung vor. 

In neun Fällen ist die Situation unklar: In sechs Fällen läuft ein Widerspruch oder es wurde 
Klage eingereicht. Allerdings finden sich bei diesen keine Informationen, welche Leistungen 
zur Verfügung stehen. In einem Fall (Fall_50-SHV-Forum_Gehirn_F3) ist wird angegeben, dass 
Leistungen nach SGB XI und Sozialhilfe zur Verfügung stehen und in einem Fall 
(Fall_63_Klinikum-OS_F_2) wird angegeben, dass „Angehörige und Versorgungsteam i. R. 
eines persönlichen Budgets“ die Versorgung leisten. Für einen Fall 
(Fall_54_DKHV_Blatt_1_F_4) ist als Antwort auf die Frage 6 „nicht bekannt“ eingetragen 
worden. 

Zu sechs Fällen lagen keine Angaben vor. 

4.3.8 Differenzierte Darstellung  

Für eine differenzierte Darstellung erfolgt eine Auswertung nach Ablehnungsgründen (siehe 
Abschnitt 4.3.1) und Erkrankungen/Symptomen (siehe Abschnitt 4.3.3) in Verbindung mit 
oder ohne einem anerkannten Anspruch auf AKI-Leistungen (siehe Abschnitt 4.3.7). 

Zum Zeitpunkt der Befragung standen 38 Betroffenen AKI-Leistungen zur Verfügung (17 Fälle 
mit Anerkennung und 21 mit vorläufiger Anerkennung eines Anspruchs). Für 29 Betroffene lag 
keine Anerkennung eines AKI-Anspruchs vor.  

Für 15 Fälle konnten keine Aussagen hierzu getroffen werden. Diese Fälle wurden in den 
nachfolgenden Ausarbeitungen nicht berücksichtigt. 
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Ablehnungsgründe in Verbindung mit/ohne Anerkennung eines AKI-Anspruchs

Die 38 Betroffenen, deren Anspruch auf AKI-Leistungen anerkannt wurde, werden den 29 
Betroffenen ohne Anspruch auf AKI-Leistungen vergleichend gegenübergestellt. In Tabelle 2 
finden sich die Häufigkeiten, mit denen die identifizierten Ablehnungsgründe9 genannt 
wurden. Die Ablehnungsgründe konnten als alleiniger Grund für eine Ablehnung angegeben 
sein oder in Kombination mit anderen Gründen vorkommen.

Tabelle 2: Ablehnungsgründe in Verbindung mit/ohne Anerkennung eines AKI-Anspruchs 

Anerkennung AKI-Anspruch Keine Anerkennung

Ablehnungsgrund Häufigkeit der Nennung Häufigkeit der Nennung

Ereigniswahrscheinlichkeit 22 6

Atmung 10 8 

Pflegefachkraft 10 2 

AKI-Relevanz 6 10 

Dokumentation 3 ./. 

Behandlungspflege 2 6 

AKI nur nachts 1 ./. 

Keine Angabe 1 1 

Am häufigsten wurde in der Gruppe mit Anerkennung eines Anspruchs auf AKI-Leistungen 
(ursprünglich) die Ereigniswahrscheinlichkeit genannt, gefolgt von Aspekten die Atmung
betreffend und der Einschätzung, dass keine Notwendigkeit für die Anwesenheit einer 
Pflegefachkraft gegeben sei. 

In der Gruppe der Betroffenen, für die keine Anerkennung eines AKI-Anspruchs, vorlag wurde 
als häufigster Ablehnungsgrund eine mangelnde AKI-Relevanz angegeben, gefolgt von 
Aspekten die Atmung betreffen. Die Ereigniswahrscheinlichkeit und kein hoher Bedarf an 
Behandlungspflege wurden gleich häufig als Ablehnungsgründe aufgeführt.

Erkrankungen/Symptome in Verbindung mit/ohne Anerkennung eines AKI-Anspruchs

Für die 38 Betroffenen, deren Anspruch auf AKI-Leistungen anerkannt wurde und für die 29 
Betroffenen ohne Anspruch auf AKI-Leistungen finden sich in Tabelle 3 die Häufigkeiten 
einiger der genannten Erkrankungen/Symptome.  

Eine vollständige Darstellung aller in den Fallkonstellationen angegebenen 
Erkrankungen/Symptomen kann aufgrund der Komplexität hier nicht vorgenommen werden, 
da in vielen Fällen verschiedene Erkrankungen in Kombination mit körperlicher und/oder 
geistiger Beeinträchtigung oder Mehrfachbehinderungen vorlagen. 

In beiden Gruppen wurde Epilepsie als häufigste Erkrankung / häufigstes Symptom 
angegeben. Patientinnen und Patienten mit Tetraparesen / Querschnittlähmung oder 
Dysphagie und spinaler Muskelatrophie fanden sich ausschließlich in der Gruppe, deren 
Anspruch auf AKI-Leistungen anerkannt wurde.  

 
9 Die Spezifikation der identifizierten Ablehnungsgründe findet sich in Abschnitt 4.3.1. 
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Tabelle 3: Erkrankungen/Symptome in Verbindung mit/ohne Anerkennung eines AKI-Anspruchs

Anerkennung AKI-Anspruch Keine Anerkennung

Erkrankung/Symptom Häufigkeit der Nennung Häufigkeit der Nennung

Epilepsie (Dravet Syndrom) 19 (1) 10 (2)

Tetraparese / 
Querschnittlähmung

9 ./.

Dysphagie 8 ./.

Diabetes 1 4

Amyotrophe Lateralsklerose 1 4

Morbus Pompe ./. 1

Spinale Muskelatrophie 2 ./.

Keine Angabe / fehlt ./. 1

Bei Betroffenen mit Diabetes erfolgte nur in einem von fünf Fällen eine Anerkennung eines 
Anspruchs auf AKI-Leistungen (Fall_81_BHK_F_15).  

Der Vollständigkeit halber und um die Komplexität der Erkrankungen darstellen, sind hier 
nachfolgend die Erkrankungen / Symptome aufgeführt die darüber hinaus in den beiden 
Gruppen vorlagen:  

In der Gruppe mit Anerkennung eines Anspruchs auf AKI-Leistungen lagen folgende 
zusätzlichen Krankheitsbilder vor: Juvenile metachromatische Leukodystrophie, 
Darmpassagestörung, Ileus, Muskeldystrophie Duchenne, respiratorische Insuffizienz, 
Intermittierende nicht invasive Beatmung, chronische respiratorische und ventilatorische 
Insuffizienz, Spina bifida, Arnold-Chiari-Malformation, Asthma bronchiale, Muskeldystrophie 
vom Gliedergürteltyp-Calpainopathie (LGMD2A) mit Tetraparese, Tango2-Defekt mit 
Kardiomyopathie, Mitochondriopathie, AICARDI-Syndrom Anfälle, Trisomie 21, KLF7-Gen 
Missense-Variante, Ateminsuffizienz, komplexe genetische Erkrankung, Lennox-Gastaut-
Syndrom und Trachealstenose. 

In der Gruppe ohne Anerkennung eines Anspruchs auf AKI-Leistungen lagen folgende 
zusätzlichen Krankheitsbilder vor: Mikrodeletionssyndrom 19q11q-13.12, KBG Syndrom, 
Myasthenisches Syndrom, Anfallsleiden, COPD, Demenz, komplexe genetische Erkrankung, 
Kennedy-Syndrom, Motoneuronerkrankung, Stoffwechselstörungen, Zerebralparese, 
homozygote Mutation im AVIL-Gen, Neuronale Ceroid Lipofuszinose, Mehrfachbehinderung, 
respiratorische Partialinsuffizienz, Cerebralparese, Glioblastom und Rett Syndrom. 
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5 Zusammenfassung 
Für die Aufarbeitung lagen insgesamt 82 Fallbeschreibungen und fünf Begleitschreiben vor. In 
den Begleitschreiben fanden sich ergänzende Angaben u. a. zu Erkrankungsbildern, zur 
Genehmigungs- bzw. Versorgungsrealität.

In den Begleitschreiben wird dargestellt, dass sich Betroffene in allen Altersgruppen finden 
lassen: Die Patientinnen und Patienten weisen neuro-degenerative oder -muskuläre 
Erkrankungen, Epilepsie oder Erkrankungen, die mit Schluckstörungen assoziiert sind, auf. 
U. a. schwierige Stoffwechsellagen, Notwendigkeit eines situativen Sekretmanagements oder 
nicht invasive Beatmung können bei diesen Patientinnen und Patienten ebenfalls vorliegen. 

Bei den dargestellten 82 Fallkonstellationen handelt es sich um ausgewählte Beispiele. Es liegt 
keine Vollzähligkeit und wahrscheinlich auch keine Repräsentativität vor. Die Fälle stellen 
nicht das Gesamtkollektiv der Patientinnen und Patienten in Deutschland dar, die Leistungen 
der speziellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nach 
Einführung der AKI-RL bei unverändertem Erkrankungszustand keine AKI mehr erhalten. Eine 
genaue Zahl bzgl. der Zahl betroffener Patientinnen und Patienten liegt nicht vor. 

 Die häufigsten Ablehnungsgründe, warum keine Leistungen nach AKI-RL zur Verfügung 
gestellt werden können, betrafen die Ereigniswahrscheinlichkeit und Aspekte der 
Atmung (z. B. keine Tracheostomie / Beatmung).

 Die angegebenen Ablehnungsgründe wurden von den Expertinnen und Experten nicht 
geteilt. Am häufigsten wurde von ihnen die Notwendigkeit einer 
Interventionsbereitschaft, einer Krankenbeobachtung und ein Sekretmanagement / 
Absaugen angeführt. 

 Mit Abstand am häufigsten waren Erkrankungen, bei denen Epilepsie auftrat. Weitere 
Erkrankungen/Symptome waren u. a. Tetraparese / Querschnittlähmung, Dysphagie, 
Diabetes, Spinale Muskelatrophie, Amyotrophe Lateralsklerose, Morbus Pompe, 
Wachkoma. 

 Als häufigste notwendige behandlungspflegerischen Maßnahmen wurden von den 
Expertinnen und Experten die Krankenbeobachtung und die Interventionsbereitschaft 
genannt. 

 In 38 Fällen standen zum Zeitpunkt der Befragung AKI-Leistungen zur Verfügung (17 
Fälle mit Anerkennung und 21 mit vorläufiger Anerkennung eines Anspruchs). Für 29 
betroffene Patientinnen und Patienten lag keine Anerkennung eines AKI-Anspruchs vor.
In neun Fällen war der aktuelle Stand unklar und für sechs weitere Fälle lagen keine 
Angaben vor. 

 In der differenzierten Darstellung zeigte sich, dass in der Gruppe mit Anerkennung eines 
Anspruchs auf AKI-Leistungen die Ereigniswahrscheinlichkeit, Aspekte die Atmung
betreffend und die Einschätzung, dass keine Notwendigkeit für die Anwesenheit einer 
Pflegefachkraft besteht, am häufigsten genannt wurden.

 In der Gruppe der Betroffenen, -ohne Anerkennung eines AKI-Anspruchs, wurden als 
häufigste Ablehnungsgründe eine mangelnde AKI-Relevanz, Aspekte die Atmung 
betreffend und die Ereigniswahrscheinlichkeit sowie kein hoher Bedarf an 
Behandlungspflege als Ablehnungsgründe aufgeführt. 

 In beiden Gruppen wurde Epilepsie als häufigste Erkrankung / häufigstes Symptom 
angegeben. Patientinnen und Patienten mit Tetraparesen / Querschnittlähmung oder
Dysphagie fanden sich ausschließlich in der Gruppe, deren Anspruch auf AKI-Leistungen 
anerkannt wurde. 
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Anhang  

Fragebogen 
Überprüfung der Häusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige 
Anpassungen oder Klarstellungen für komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere 
Versorgungskonstellationen 
 

Bitte fügen Sie den Namen Ihrer Organisation ein. Datum

 

Inhaltliche Fragen zur Durchführung einer Expertenbefragung
Hinweise für die Beantwortenden:  

die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte 
Patientinnen und Patienten,
antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,

 beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen können, 
 wenn Ihnen mehrere Fälle bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte für jeden 

einzelnen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3…). 

 
1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der 

speziellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach 
Einführung der AKI-RL bei unverändertem Erkrankungszustand keine AKI erhalten? 

 Ja  Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1. fort. 

 Nein  Die Beantwortung des Fragebogens ist für Sie hier abgeschlossen. Bitte senden Sie uns den Fragebogen 
dennoch zu (E-Mail: hkp@g-ba.de) Vielen Dank!

1.1 Welche Begründung wurde angeführt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur 
Verfügung gestellt werden können?  

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, 
Fall 3…).
 

1.1.1 Teilen Sie diese Einschätzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschätzung nicht?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3…).  
 
Fall 1 Ja   Nein: Begründung  Keine Angabe
Fall 2 Ja  Nein: Begründung  Keine Angabe
Fall 3 Ja  Nein: Begründung  Keine Angabe
Fall 4 Ja  Nein: Begründung  Keine Angabe
Fall 5 Ja  Nein: Begründung  Keine Angabe
…  
2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fällen nach Frage 1.1 

Anspruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-
Richtlinie)?  

Bitte geben Sie hier Ihre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung – geschätzte Anzahl der Betroffenen). 
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3. Welche behandlungspflegerischen Maßnahmen10 (auch unter Einbezug 

versorgungsbezogener Risiken) halten Sie bei den Fällen nach Frage 1.1 dennoch für 
erforderlich und warum? 

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, 
Fall 3…).
 
 
4. Welche darüberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fällen nach Frage 

1.1 als erforderlich an (z. B. körperbezogene Maßnahmen11) und warum? 

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 
3…).
 

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fällen nach Frage 1.1 ggf. noch (z. B. 
Leistungen zur Teilhabe an Bildung, Leistung zur sozialen Teilhabe auch unter dem Aspekt der 
inklusiven Angebote in Kita und Schulen) und warum? 

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, 
Fall 3…). 
 
 
6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf außerklinische Intensivpflege die 

Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fällen nach Frage 1.1 tatsächlich zur 
Verfügung? 

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, 
Fall 3…).  
 
 

 

 
10 § 2 Abs. 1 Satz 1 HKP-RL: Maßnahmen der ärztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheiten zu heilen, ihre Verschlimmerung zu verhüten oder 
Krankheitsbeschwerden zu lindern und deren Durchführung an Pflegefachkräfte/Pflegekräfte übertragen werden kann (Behandlungspflege),  
11 Unter dem Begriff körperbezogene Pflegemaßnahmen (früher „Grundpflege“) sind alle pflegerischen Maßnahmen zusammengefasst, die im Rahmen der 
Körperpflege, der Ernährung und Mobilität nötig werden. Quelle: https://pflege-lexikon.org/lexikon/koerperbezogene-pflegemassnahmen/ abgerufen am 
07.10.2025 
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Auflistung der befragten Organisationen 
Nr. Organisation bzw. Fachgesellschaft Bemerkungen Anzahl 

bekannter 
Fälle

1 Bundesarbeitsgemeinschaft medizinischer 
Behandlungszentren für Erwachsene mit Behinderung 
(BAG MZEB)

Begleitschreiben u. 
Fragebogen

MZEB 1 Frage 1 Ja 3
MZEB 2 Frage 1: Ja 2
MZEB 3 Frage 1: Nein keine

2 Deutsche Interdisziplinäre Gesellschaft für Außerklinische 
Beatmung und Intensivversorgung (DIGAB)

Begleitschreiben u. 
Fragebogen

29

3 u. 4 Deutsche Gesellschaft für Sozialpädiatrie und 
Jugendmedizin (DGSPJ) und Gesellschaft für 
Neuropädiatrie (GNP) 

Gemeinsame 
Abgabe von 
Begleitschreiben u. 
Fragebogen

3

5 Hausärztinnen- und Hausärzteverband (HÄV) Begleitschreiben u. 
Fragebogen

2

6 Deutscher Caritasverband e.V. (Caritas) Fragebogen
Caritas Mosaik-Schule Lingen Frage 1: Ja 2
Caritas Sozialstation Marktredwitz Frage 1: Nein keine
Caritasverband für den Landkreis Rastatt e. V. 
(GDP12)

Frage 1: Nein keine

Caritas Sozialstation Bogen Frage 1: Nein keine
7 Bundesverband Ambulante Dienste und Stationäre 

Einrichtungen e. V. (bad) 
Fragebogen 3

8 Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e. V. (AWO) Fragebogen 3
9 SelbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN e. V. Fragebogen 3

10 Deutscher Kinderhospizverein e. V. (DKHV) Begleitschreiben u. 
Fragebogen (3 
Blätter) 

11

11 Bundesverband Häusliche Kinderkrankenpflege e. V. Fragebogen 16
12 Deutsches Rotes Kreuz (DRK) (Kreisverband Ortenau e. V. 

Sozialstation) 
Fragebogen
Frage 1: Nein 

keine

13 Deutsche Gesellschaft für Neurologie (DGN) Keine Rückmeldung ./.
14 Deutsche Gesellschaft für Neurointensiv- und 

Notfallmedizin (DGNI) 
Keine Rückmeldung ./.

15 Deutsche Gesellschaft für Anästhesiologie und 
Intensivmedizin (DGAI)

Keine Rückmeldung ./.

16 Deutsche Gesellschaft für Neurorehabilitation (DGNR) Keine Rückmeldung ./.
17 Deutschsprachige Medizinische Gesellschaft für 

Paraplegiologie (DMGP) 
Keine Rückmeldung ./.

18 Gesellschaft für Neonatologie und Pädiatrische 
Intensivmedizin (GNPI)

Keine Rückmeldung ./.

19 Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG) Keine Rückmeldung ./.
20 Berufsverband der Kinder- und Jugendärzt*innen e.V. 

(BVKJ) 
Keine Rückmeldung ./.

21 Bundesverband der Pneumologie e.V. Keine Rückmeldung ./.
22 Berufsverband Deutscher Nervenärzte (BVDN) Keine Rückmeldung ./.

 
12 GPD = Gemeindepsychiatrischer Dienst 
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Nr. Organisation bzw. Fachgesellschaft Bemerkungen Anzahl 
bekannter 
Fälle

23 Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e.V. 
(VDAB)

Keine Rückmeldung ./.

24 Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. 
(bpa)

Keine Rückmeldung ./.

25 Deutscher Berufsverband für Pflegeberufe - 
Bundesverband e.V. (DBfK) 

Keine Rückmeldung ./.

26 Diakonie Deutschland - Evangelisches Werk für Diakonie 
und Entwicklung e. V. 

Keine Rückmeldung ./.

27 Deutscher Paritätischer Wohlfahrtsverband -
Gesamtverband e. V. 

Keine Rückmeldung ./.

28 Arbeitgeber- und Berufsverband Privater Pflege e. V. 
(ABVP)

Keine Rückmeldung ./.

29 Bundesarbeitsgemeinschaft Phase F e.V. (BAG Phase F 
e. V.)

Keine Rückmeldung ./.

30 Intensivpflegeverband Deutschland e.V. (IPV) Keine Rückmeldung ./.
31 Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V. Keine Rückmeldung ./.
32 Bundesverband Schädel-Hirnpatienten in Not e.V. -

Deutsche Wachkomagesellschaft
Keine Rückmeldung ./.

33 Sozialverband Deutschland - Bundesverband (SoVD) Keine Rückmeldung ./.

Organisationen, die unaufgefordert den Fragebogen beantwortet haben 

 Organisation Bemerkungen Anzahl 
bekannter 

Fälle
1 Klinikum Osnabrück Fragebogen 5 
2 Krankenpflege Lappersdorf Fragebogen: Frage 1: 

Nein
keine

3 Intensivpflegezentrum Lebenswert (Mitglied in der 
DIGAB)

Fragebogen: Frage 1: 
Nein

keine

4 Parkresidenz Glücksburg (Pflegeeinrichtung u. a. für AKI 
in Schleswig-Holstein 

Fragebogen: Frage 1: 
Nein 

keine

5 Kinderhaus St. Anna, Dinklage Fragebogen: Frage 1: 
Nein

keine

6 Orthopädische Klinik Hessisch Lichtenau gGmbH 
(Zentrum für Tetra- und Paraplegie) 

Fragebogen: Frage 1: 
Nein 

keine
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Begleitschreiben BAG MZEB 
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MZEB 1: Fälle 1 bis 3 
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MZEB 2: Fall 1 und 2 
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Begleitschreiben DIGAB 
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DIGAB: Fälle 1 bis 29 
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Begleitschreiben DGSPJ und GNP 
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DGSPJ und GNP: Fälle 1 bis 3 
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Begleitschreiben HÄV – Falldarstellung 
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HÄV: Fall 1 und 2 
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Caritas Mosaik-Schule: Fall 1 und 2 
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bad: Fälle 1 bis 3 
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AWO - GLG gepflegt leben: Fälle 1 bis 3 
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SHV – Forum Gehirn: Fälle 1 bis 3 
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Begleitschreiben DKHV 
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DKHV: Blatt 1: Fälle 1 bis 4 
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DKHV: Blatt 2: Fälle 1 bis 3 
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DKHV: Blatt 3: Fälle 1 bis 4 
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Klinikum Osnabrück: Fälle 1 bis 5 
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BHK: Fälle 1 bis 16 
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