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1. Rechtsgrundlage

Die Hausliche Krankenpflege-Richtlinie (HKP-RL) nach § 92 Absatz 1 Satz 2 Nummer 6 und Ab-
satz 7 funftes Buch Sozialbesetzbuch (SGBV) wird vom Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) zur Sicherung der arztlichen Versorgung beschlossen. Sie dient der Gewahr einer aus-
reichenden, zweckmafigen und wirtschaftlichen Versorgung der Versicherten mit hauslicher
Krankenpflege. Als Anlage ist der HKP-RL ein Verzeichnis verordnungsfahiger Malinahmen der
hauslichen Krankenpflege (Leistungsverzeichnis) beigefiigt.

2. Eckpunkte der Entscheidung
2.1 Allgemeine Ausfiihrungen

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

Der Anspruch auf auBerklinische Intensivpflege gemadR § 37c¢ SGB V in Verbindung mit der
Richtlinie iber die Verordnung von aulRerklinischer Intensivpflege (AuBerklinische Intensiv-
pflege-Richtlinie/AKI-RL) ersetzt den Anspruch auf auBerklinische Intensivpflege im Rahmen
der hduslichen Krankenpflege nach § 37 SGBV in Verbindung mit der Hausliche Kranken-
pflege-Richtlinie (Nummer 24 des Leistungsverzeichnisses der Hausliche Krankenpflege-Richt-
linie: ,Spezielle Krankenbeobachtung®).

Seit dem Auslaufen der Uberleitungsphase zur AuBerklinischen 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 gemaR § 140f SGB V die
Aufnahme einer Leistungsnummer ,Erweiterte Krankenbeobachtung” in das Leistungsver-
zeichnis verordnungsfahiger MaBnahmen der hiuslichen Krankenpflege (Anlage zur HKP-RL)?.
Zielsetzung laut Antrag war es, die Versorgungskontinuitat fur die Versicherten sicherzustel-
len, die nach Einflihrung der AKI-RL mit Beschluss vom 19. November 2021 nach Auffassung
der Patientenvertretung keine ausreichende Versorgung mehr erhalten. Demnach hatten Ver-
sicherte, die keinen Anspruch auf aullerklinische Intensivpflege hatten, bei denen aber eine
kontinuierliche Krankenbeobachtung notwendig sei, weder Anspruch auf die neuen Leistun-
gen der AKI-RL noch sei die Versorgung Gber die HKP-RL sichergestellt. Sie wiirden daher nicht
oder nur unzureichend behandelt.

'Antrag der Patientenvertretung vom 25.11.2024 zur HKP-RL gemi&R § 140f SGB V: , Erweiterte Krankenbeobach-
tung: SchlieBung der Versorgungsliicke”; verfiigbar unter: https://patientenvertretung.g-ba.de/antraege/veran-
lasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung -schliessung-der-versorgungsluecke (zuletzt abgerufen am
07.04.2026).
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Eine kontinuierliche Krankenbeobachtung sei insbesondere fiir Menschen erforderlich, die,
obwohl sie nicht beatmungspflichtig seien oder keiner lebenserhaltenden Beatmungstherapie
bediirften, 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, hau-
fig Personen mit Anfallsleiden, Schluckstérungen und oder Stérungen der Atmung, Personen
mit seltenen Erkrankungen oder komplexen atypischen Krankheitsverlaufen im fortgeschrit-
tenen Stadium. Gerade Kinder mit Anfallsleiden wie Epilepsie oder Diabetes mellitus Typ 1
seien auf die standige Uberwachung, Pflege und Hilfe angewiesen - und das wihrend des ge-
samten Tages, auch in der Kindertagesstatte oder wahrend der Schulzeit.

2.3 Zur Ruhendstellung des Beratungsverfahrens

Im Rahmen des Beratungsverfahrens wurde geprift, ob fur 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 geklart werden, die eine Regelung auf Ebene des G-BA tragen wirde. Es bestehen
derzeit unterschiedliche Rechtsauffassungen hinsichtlich der Frage, welche Leistungen der
Hauslichen Krankenpflege (SGB V) bzw. der Eingliederungshilfe (SGB IX) oder auch MaRnah-
men der Schulunterstiitzung zur Ermoglichung der Wahrnehmung der Schulpflicht und allge-
meiner Jugendhilfe zuzuordnen sind. Diese Rechtsfrage ist bislang weder auf Gesetzesebene
noch héchstrichterlich geklart.

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

Die Bundesregierung priift derzeit mégliche Handlungsoptionen.? Der G-BA wird bei gednder-
ter Sach- oder Rechtslage prifen, ob eine Beschlussfassung zwischenzeitlich méglich ist und
in diesem Fall das Beratungsverfahren wieder aufnehmen.

3. Verfahrensablauf

Datum Gremium Beratungsgegenstand/Verfahrensschritt

25.11.2024 Antrag der Patientenvertretung zur Héusliche Krankenpflege:
Aufnahme einer Leistungsziffer Erweiterte Krankenbeobach-
tung in das Leistungsverzeichnis verordnungsféhiger MafSnah-
men der hduslichen Krankenpflege (Anlage zur HKP-RL)

20.02.2025 | G-BA Einleitung eines Beratungsverfahrens gemal} 1. Kapitel § 5 Ab-
satz 1 VerfO zur Uberpriifung der HKP-RL in Bezug auf gegebe-
nenfalls notwendige Anpassungen oder Klarstellungen fiir

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

komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgung-
konstellationen

14.10. - UA VL
25.11.2025

Schriftliche Befragung von Expertinnen und Experten

18.06.2026 | G-BA

Ruhendstellung des Beratungsverfahrens

Berlin, den 18. Juni 2026

Gemeinsamer Bundesausschuss
gemall § 91 SGB V
Der Vorsitzende

Prof. Hecken




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-
flhrt.

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 Griinden zur Anderung der HKP-RL eingebracht.

Das Plenum hat in seiner Sitzung am 18. Juni 2026 dem Beschluss Uber 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 Griinde zum Beschlussentwurf) abgebildet.

5.1 Beschlussentwurf der Patientenvertretung zur Anderung der HKP-RL

Anlage 1 zu TOP 8.5.2

Vorschlag PatV Gemeinsamer
Stand: 14.04.2026 Bundesausschuss

Beschlussentwurf

des Gemeinsamen Bundesausschusses iiber eine Anderung
Hausliche Krankenpflege-Richtline:

Voribergehende Wiedereinfihrung der Nummer 24 im
Verzeichnis verordnungsfahiger Mallnahmen der hauslichen
Krankenpflege (Leistungsverzeichnis)

Vom T. Monat JJJJ

Der Gemeinsame Bundesausschuss hat in seiner Sitzung am T. Monat JJJJ beschlossen, die
Héusliche Krankenpflege-Richtlinie (HKP-RL}) in der Fassung vom 17. September 2009 (BAnz
Nr. 21a (Beilage), die zuletzt durch die Bekanntmachung des Beschlusses vom 16. Oktober
2025 (BAnz AT 11.12.2025 B2) gedndert worden ist, wie folgt zu dndern:

I Im Verzeichnis verordnungsfdhiger MaBnahmen der héuslichen Krankenpflege
(Leistungsverzeichnis) der HKP-RL wird nach Nummer 23 folgende Nummer 24
eingeflgt:
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Anlagelzu TOP 8.5.2

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Vorschlag PatV
Stand: 14.04.2026

Il Die Anderung der Richtlinie tritt am Tag nach der Verdffentlichung im Bundesanzeiger
in Kraft.

Die Tragenden Grinde zu diesem Beschluss werden auf den Internetseiten des Gemeinsamen
Bundesausschusses [ggf. G-BA] unter www.g-ba.de verdffentlicht.
Berlin, den T. Monat JJJJ
Gemeinsamer Bundesausschuss
gem3R § 91 SGBV

Der Vorsitzende

Prof. Hecken



5.2

Tragende Griinde zum Beschlussentwurf der Patientenvertretung

Anlage 2 zu TOP 8.5.2
Tragende Griinde zum Beschlussvorschlag PatV
Stand: 14.04.2026

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Tragende Griinde

zum Beschlussentwurf des Gemeinsamen Bundesausschusses
iiber eine Anderung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie:
Voribergehende Wiedereinfithrung der Nummer 24 im
Verzeichnis verordnungsfahiger MaRnahmen der hauslichen
Krankenpflege (Leistungsverzeichnis)

Vom 18. Juni 2026
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Anlage 2 zu TOP 8.5.2

1. Rechtsgrundlage

Die H&usliche Krankenpflege-Richtlinie (HKP-RL) nach § 92 Absatz 1 Satz 2 Nummer 6 und
Absatz 7 flinftes Buch Sozialbesetzbuch (SGB V) wird vom Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) zur Sicherung der drztlichen Versorgung beschlossen. Sie dient der Gewdhr einer
ausreichenden, zweckmdRigen und wirtschaftlichen Versorgung der Versicherten mit
hiuslicher Krankenpflege. Als Anlage ist der HKP-RL ein Verzeichnis verordnungsfihiger
MafBnahmen der hiuslichen Krankenpflege (Leistungsverzeichnis) beigefiigt.

2. Eckpunkte der Entscheidung
2.1 Allgemeine Ausfilhrungen zu den Anderungen

Mit dem Gesetz zur Stdrkung von intensivpflegerischer Versorgung und medizinischer
Rehabilitation in  der gesetzlichen  Krankenversicherung  (Intensivpflege- und
Rehabilitationsstirkungsgesetz — GKV-IPReG) vom 23. Oktober 2020 (BGBI. 1 S. 2220), welches
mit Ausnahme von Artikel 2 am 29. Oktober 2020 in Kraft getreten ist, wurde durch die
Einfligung des § 37c ein neuer Leistungsanspruch auf auerklinische Intensivpflege in das
Fanfte Buch Sozialgesetzbuch (SGB V) aufgenommen.

Der Anspruch auf auBerklinische Intensivpflege gemél} § 37¢ SGBV in Verbindung mit der
Richtlinie tGber die Verordnung von aulRerklinischer Intensivpflege (Auferklinische Intensiv-
pflege-Richtlinie / AKI-RL) hat den Anspruch auf auerklinische Intensivpflege im Rahmen der
h&uslichen Krankenpflege nach § 37 SGB V in Verbindung mit der H&usliche Krankenpflege-
Richtlinie ersetzt (Nummer 24 des Leistungsverzeichnisses der Hausliche Krankenpflege-
Richtlinie: ,Spezielle Krankenbeobachtung”). Mit Beschluss vom 19.11.2021 hat der G-BA
daher die Nummer 24 des Leistungsverzeichnisses der HKP-RL (,Spezielle
Krankenbeobachtung®) gestrichen. Er ist dabei davon ausgegangen, dass der
anspruchsberechtige Personenkreis und der Leistungsumfang der auBerklinischen
Intensivpflege dem bisherigen der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie nach Nummer 24 des
Leistungsverzeichnisses, 1. Spiegelstrich in der Bemerkungsspalte entsprechen (vgl. Tragende
Grinde zum Beschluss vom 19.11.2021).

Seit dem Auslaufen der Uberleitungsphase zur AuRerklinischen Intensivpflege zum
30. Oktober 2023 erreichten den G-BA jedoch vermehrt Hinweise aus der Versorgung, dass
bestimmte Versicherte, die bis zum 30. Oktober 2023 Leistungen der speziellen
Krankenbeobachtung nach Nummer 24 des Leistungsverzeichnisses HKP-RL erhalten hatten,
im Anschluss keinen Anspruch auf Leistungen nach der AKI-RL zugesprochen bekamen. Hierbei
handelt es sich insbesondere um Versicherte mit schweren neurologischen, neuromuskularen
und metabolischen Erkrankungen, bei denen aufgrund der Art, Schwere und Dauer ihrer
Erkrankung eine Beobachtung des Gesundheitszustands und ggf. eine Intervention angezeigt
sein kann. Erste Entscheidungen von Sozialgerichten im einstweiligen Rechtsschutz machten
ebenso einen Beratungsbedarf deutlich (vgl. z.B. SG Darmstadt, Beschluss 04.12.2023, Az. S
10 KR 423/23 ER; SG Hamburg, Beschluss 23.01.2024, Az. S5 38 KR 2116/23 ER D; SG Marburg
05.02.2024, Az. S 14 KR 5/24 ER; LSG Berlin-Brandenburg 27.06.2024, Az. L 4 KR 116/24 B ER;
SG Kassel, Beschluss 14.11.2024, Az. S 2 KR 30/24 ER).

Die Patientenvertretung beantragte am 25. November 2024 gemdll § 140f SGBV die
Aufnahme einer Leistungsnummer ,Erweiterte  Krankenbeobachtung” in das
Leistungsverzeichnis verordnungsfihiger MaBnahmen der hiuslichen Krankenpflege (Anlage
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zur Hiuslichen Krankenpflege-Richtlinie/HKP-RL). Zielsetzung des Antrags war es, die
Versorgungskontinuitdt fir den genannten Kreis der Versicherten sicherzustellen, die nach
Einfilhrung der AKI-RL mit Beschluss vom 19. November 2021 und Auslaufen der
Ubergangsregelung keine entsprechende behandlungspflegerische Versorgung mehr
erhalten.

Mit Beschluss vom 20.02.2025 hat der G-BA ein Beratungsverfahren zur ,Uberpriifung der
Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige Anpassungen
oder Klarstellungen far komplexe Versorgungshedarfe oder besondere
Versorgungskonstellationen” eingeleitet. Um sich einen Uberblick dariiber zu verschaffen, bei
welchen  Fallgestaltungen ggf. komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere
Versorgungskonstellationen  vorliegen, zu denen derzeit keine ausreichenden
Versorgungsmoglichkeiten entweder nach den Regelungen der AKI-RL oder der HKP-RL
bestehen, hat der G-BA am 14. Oktober 2025 einschldgige Organisationen, Verbénde und
Fachgesellschaften im Rahmen einer Expertenbefragung um ihre Einschdtzung und um
differenzierte Fallbeschreibungen gebeten. Bis zum 25. November 2025 haben 18
Organisationen insgesamt 82 Fallbeschreibungen zuriickgemeldet. Einige Organisationen
haben darauf hingewiesen, dass die von ihnen gemeldeten Fallbeispiele exemplarisch fir viele
Patientinnen und Patienten stehen und weder vollzdhlig noch abschliefend sind. In den
geschilderten Féllen wurde die drztlich verordnete AKI zum Zweck der Krankenbeobachtung
und stidndigen Interventionsbereitschaft nach abschldgiger Prifung durch den Medizinischen
Dienst von den Krankenkassen abgelehnt, weil die Verordnungsvoraussetzungen fiir AKl als
nicht erfillt angesehen wurden. Insbesondere wurden eine zu  geringe
Ereigniswahrscheinlichkeit  far  lebensbedrohliche  Situationen  oder  geringere
Qualifikationsanforderungen an die versorgenden Pflegekrifte als Ablehnungsgriinde
genannt. Darliber hinaus wurde auf die Zustdndigkeit anderer Kostentrdger (z.B.
Pflegeleistungen nach SGB X| oder Teilhabeleistungen nach SGB IX) verwiesen.

Die von den Organisationen {ibersendeten Fallbeispiele und dargelegten Bedarfe fir
behandlungspflegerische MalRnahmen bestitigten die Problematik von Versorgungsliicken fiir
Versicherte mit schweren neurologischen, neuromuskuldren wund metabolischen
Erkrankungen. Sie umfassen folgende Krankheitsbilder:

1. Patientinnen und Patienten mit komplexen Atemwegsproblematiken, wie Versicherte
nach Dekandlierung mit hohem Sekretmanagementbedarf, Patienten mit nichtinvasiver
Beatmung (NIV) mit fremder Bedienungspflicht (Maske an/absetzen, Uberwachung),
oder Pneumonie, bronchopulmonale Dysplasie, Husteninsuffizienz. Hierzu gehoren
Patientinnen und Patienten mit neuromuskuldren, neurodegenerativen
Bewegungsstorungen mit Atemwegsrisiko, wie Patienten mit Spinaler Muskelatrophie
(SMA), Morbus Pompe, ALS, Muskeldystrophien, myasthene Syndrome (z. B. VAMP1),
Dystonien, dyskinetische Zerebralparese mit Aspirations /Sekretproblemen, Zustand
nach Dekandiilierung mit persistierendem Sekret /Aspirationsrisiko.

Erforderliche behandlungspflegerischen MaBnahmen umfassen regelmifiges, aber auch
zeitlich nicht im Voraus planbares Sekretmanagement (orales/transnasales Absaugen,
Hustenassistenz), Durchfiihrung/Uberwachung von NIV (vor allem Nacht /Tagschichten
nach Indikation), Lagerungsdrainage, atemtherapeutische Techniken, Monitoring von
Atemfrequenz, Sp02, Atemmuster, Sekretmenge/-qualitit, Temperatur,

'Antrag der Patientenvertretung vom 25.11.2024 zur HKP-RL gemidR § 140f SGB V: ,Erweiterte
Krankenbeobachtung: SchlieRung der Versorgungsliicke”; verflighar unter: https://patientenvertretung.g-

ba.defantraege/veranlasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung -schliessung-der-versorgungsluecke/
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NotfallmaBnahmen: Re-Oxygenierung, Notfallabsaugen, Schluck
/Erndhrungsiiberwachung, Aspirationprophylaxe (Konsistenzanpassung, Beaufsichtigung)

2. Patientinnen und Patienten mit schweren epileptischen Syndromen oder
neuropddiatrische Komplexfille, wie z.B. Patienten mit Dravet-Syndrom, generalisierte
genetische Epilepsien, rezidivierender Status epilepticus, anfallsassoziierte
Atemstillstinde/Sturzrisiko, Epilepsien bei angeborenen Hirnfehlbildungen,
spastisch-dystone Cerebralparesen mit Anfillen, schwerstbehinderte Patientinnen und
Patienten mit komplexem Anfallsbild. Besondere Herausforderungen ergeben sich auch
fur Patientinnen und Patienten mit episodisch auftretenden oder fluktuierenden
Symptomen (z.B. aktive Epilepsien, spastisch-dystonen Cerebralparesen, situative
klinische Verschlechterung u.a. bei mitochondrialen oder neurodegenerativen
Erkrankung, etc.) sowie fiir Kinder und Jugendliche aufgrund ihrer Entwicklungsprozesse.

Erforderliche behandlungspflegerische Malnahmen umfassen die kontinuierliche
Uberwachung auf Anzeichen von Anfillen (Atemstillstand, Statusentwicklung),
Notfallmanagement einschlieBlich Verabreichung und Dokumentation von
Notfallmedikamenten Wirkungskontrolle, Anpassung der Versorgung und ggf. Auslésen
der Rettungskette, Temperaturkontrolle/-management (bei febrilen Anfallsauslésern)
und Malinahmen zur Anfallsprophylaxe (Medikationsmanagement, Schlafférderung),
Sturz /SicherheitsmaBnahmen, postiktaler Betreuung, Atemwegssicherung nach Anfall

3. Patientinnen und Patienten im Wachkoma ohne Beatmung,
schwerstmehrfachbehinderte Patientinnen oder Patienten mit hohem Beobachtungs-
und Interventionsbhedarf, palliativ padiatrische Falle mit komplexem Beobachtungs- und
Interventionsbedarf.

Erforderliche behandlungspflegerische MaRinahmen umfassen ein intensives Basis- und
Lagerungsmanagement bei fehlender Fdhigkeit zur Eigenlagerung, Schmerz und
Symptombehandlung (nach drztlicher Anordnung), Erndhrungssicherung (PEG/sonstig),
engmaschige Beobachtung von Vitalparametern und Zustandsverdnderungen,
Dysphagiemanagement.

4. Patientinnen und Patienten mit Diabetes Typ 1, Einzelfallabhdngig, Kinder im KiTA- oder
Schulalter und tlw. Erwachsene mit komplexem Erkrankungsbild.

Zu den notwendigen Behandlungspflegerischen Mafinahmen gehoren
Blutzuckermonitoring  (BZ-Messungen),  Insulingabe  nach  Verordnung  (inkl.
Pumpenmanagement falls vorhanden), Schulung zu Hypo-/Hyperglykdmie-Erkennung,
Notfallbehandlung (Glukagon, orale Glukose).

Im Verlauf der weiteren Beratungen wurde die Frage der Zustidndigkeit einzelner Kostentrédger
fir Leistungen der Krankenbeobachtung auch von zustdndigen Gremien auf Linder- und
Bundesebene erértert. Unter anderem gab es einen Austausch zwischen BMG und BMAS
unter Beteiligung von Vertretern der Eingliederungshilfetrdger und der Krankenkassen.
Hierbei wurde festgestellt, dass zur Zustdndigkeit fir die Kostentrdgerschaft unterschiedliche
Rechtsauffassungen vertreten werden. Im Mittelpunkt dieser Beratungen stehen dabei vor
allem Fragen zur Erbringung von Leistungen der AKl oder der Krankenbeobachtung als
h&usliche Krankenpflege fir die zahlenmaRig gréRte Gruppe der Patientinnen und Patienten
mit Diabetes mellitus Typ 1 im KiTa- oder schulpflichtigen Alter und die Abgrenzung zu
Leistungen der Eingliederungshilfe.

4
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Diese Abgrenzungsfragen betreffen aber andere Gruppen von Patientinnen und Patienten,
wie z.B. Kinder und Jugendliche mit therapieresistenten Anfallsleiden, gleichermafen und
haben die Sozialgerichte bereits vor Inkrafttreten von & 37c SGB V und der Umsetzung der
AufSerklinischen Intensivpflege beschéftigt.

Die Gerichte trennen Eingliederungshilfe und Behandlungssicherungspflege nach der
Zielrichtung der Leistung: Erbringt die Unterstiitzung primdr Hilfe zur Bewdltigung der
Anforderungen des Schulalltags (z. B. Erméglichung oder Erleichterung des Schulbesuchs), ist
sie als Fingliederungshilfe einzuordnen; zielt sie dagegen auf medizinische Uberwachung oder
notwendige pflegerische Interventionen (Beobachtung von Vitalfunktionen, Verabreichung
von Notfallmedikamenten, Eingreifen bei akuten Stoffwechselentgleisungen), gehért sie zur
Behandlungssicherungspflege bzw. hiuslichen Krankenpflege nach § 37 SGB V. Mafigeblich ist
stets eine individuelle Einzelfallpriifung: Nur bei unmittelbarem Bezug der Maltnahmen zu den
spezifischen Anforderungen des Schulalltags kann ein Teilhabemehrbedarf und damit
Eingliederungshilfe  vorliegen; lberwiegt dagegen ein rein krankheitsbedingter
Uberwachungs- oder Interventionsbedarf, ist die Krankenpflege zustindig. (Hessisches
LSG,15.03.2017, Az.: L 4 SO 23/17 B ER; Bay. LSG, 22.05.2017, Az.: L 18 SO 99/17 B ER; LSG
Hamburg, 11.10.2019, Az.: L 4 SO 49/19 B ER). Konkret haben die Gerichte ausgefihrt, dass
die Uberwachung und ggf. das Eingreifen bei Diabetes — etwa Erkennen/Vermeiden von
Uber- oder Unterzuckerung, regulierende MaRnahmen bei Nahrungsaufnahme — der
Behandlungssicherungspflege  zuzuordnen sind, es sei denn, die instabile
Stoffwechselsituation resultiert gerade aus den besonderen Anforderungen des Schulalltags
und begrindet daher einen Teilhabe(mehr)bedarf. Das LSG Berlin-Brandenburg bestitigte
den Anspruch auf spezielle krankenpflegerische Beobachtung (hdusliche Krankenpflege) bei
einem  Kind mit  Nahrungsmittelunvertraglichkeit, weil hier die Leistung
medizinisch-Gberwachende Aufgaben erfiillte (LSG Berlin-Brandenburg, 09.10.2024, Az.: L 14
KR 369/22). Bei latentem Anfallsrisiko (z. B. Epilepsie) kann dagegen die Begleitung auf dem
Schulweg als Eingliederungshilfe anzusehen sein, sofern die Assistenz der Teilhabe dient (SG
Wiesbaden, 21.10.2019, Az.:S 29 SO 133/19 ER)

An dieser Rechtsprechung, wonach die Abgrenzung der Eingliederungshilfe von der
Behandlungssicherungspflege nach der Zielrichtung der Leistung zu erfolgen hat, also zum
Beispiel in jedem Fall zu ermitteln ist, ob sich der Bedarf zur Begleitung, Beobachtung und
Intervention aus der Bewdltigung des Schulalltags ergibt oder aus einem krankheitsbedingten
Bedarf, halten die Sozialgerichte dem Grunde nach auch seit Einflihrung der AKI fest. Es ist
lediglich eine weitere Abgrenzung zu Leistungen der AKl nach § 37¢ SGB V hinzugekommen:

Konkret haben Gerichte fiir Diabetes-Fille weiterhin tibereinstimmend entschieden, dass eine
Schulbegleitung zur kontinuierlichen Beobachtung und ggf. Intervention regelmifig als
Behandlungssicherungspflege nach & 37 Abs. 2 SGB V anzusehen ist; § 37¢ SGB V
(auRerklinische Intensivpflege) ist nur dann als lex specialis einschldgig, wenn ein besonders
hoher Bedarf an medizinischer Behandlungspflege vorliegt, und schrinkt den
Anwendungshereich des § 37 Abs. 2 SGB V ansonsten nicht ein.( SG Darmstadt, 04.12.2023,
Az.: S 10 KR 423/23 ER; SG Ulm, 06.08.2025, S 13 SO 2014/25 ER; LSG Baden-Wirttemberg,
19.03.2025, Az.: L 11 KR 302/25 ER-B). Zudem kann die Weiterleitung eines Antrags auf
Schulbegleitung nach § 14 SGB IX von der Krankenkasse an den Eingliederungshilfetriger
rechtsmissbriuchlich bzw. jedenfalls unwirksam sein kann, wenn keinerlei Anhaltspunkte fiir
zusétzliche Problemlagen des Kindes ersichtlich sind und bei offensichtlich selbst erkannter
eigener Zustdndigkeit fir zumindest einen Teil der Leistung (SG Ulm, 06.08.2025, S 13 SO
2014/25 ER).

Vor dem Hintergrund der anhaltenden politischen Gespriche beziglich einer
Kostenverteilung zwischen GKV und Eingliederungshilfe sieht der G-BA gegenwirtig von einer
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Anpassung der HKP-Richtlinie unter Berlcksichtigung spezifischer Bedarfe bei
unterschiedlichen Versorgungskonstellationen ab.

Um jedoch unter Beriicksichtigung der bestehenden Rechtsunsicherheit fiir die Versicherten
die Versorgungskontinuitdt zu gewdhrleisten, bei denen nach dem von den Sozialgerichten
entwickelten Maf3stab der Einzelfallpriifung zur Sicherung der gesundheitlichen Versorgung
eine stdndige Krankenbeobachtung als Leistung der HKP erforderlich ist, wird als Grundlage
fur &rztliche Verordnungen voriibergehend die Leistungsnummer 24 aus der bis zum 30.
Oktober 2023 giltigen Anlage zur HKP-Richtlinie wieder eingefihrt.

Der G-BA wird die politische und rechtliche Entwicklung einschliefllich etwaiger
gesetzgeberischer Initiativen bezliglich der rechtlichen Abgrenzungsfragen aufmerksam
verfolgen und die Beratungen zum gegebenen Zeitpunkt erneut aufnehmen.

2.2 Zur Leistungsnummer 24 im Verzeichnis verordnungsfahiger MaBnahmen der
hauslichen Krankenpflege (Leistungsverzeichnis): ,Spezielle Krankenbeobachtung”
(vorlibergehende Wiedereinflihrung)

Mit  der voribergehenden Wiedereinfihrung der Leistungsnummer 24 im
Leistungsverzeichnis  der HKP-RL  wird die Mdglichkeit geschaffen, spezielle
Krankenbeobachtung als Behandlungspflege im Rahmen der Sicherungspflege zu verordnen,
die lGiber die allgemeine Krankenbeobachtung hinausgeht.

Diese Anpassung dient der Sicherung der Versorgungskontinuitdt inshesondere in Fillen, die
bereits in der Vergangenheit bis zum 30. Oktober 2023 Leistungen nach der Leistungsnummer
24 der HKP RL erhalten hatten, im Anschluss aber keinen Anspruch auf Leistungen nach der
AKI-RL zugesprochen bekamen.

Zur Abgrenzung gegeniiber Leistungen der AKI wird auf § 37 Abs. 2 Satz 2 verwiesen.

2.2.1  Zur Spalte , Leistungsbeschreibung”

Die Leistung umfasst die kontinuierliche Beobachtung und Intervention mit den notwendigen
medizinisch-pflegerischen MaRnahmen, die Dokumentation der Vitalfunktionen wie Puls,
Blutdruck, Temperatur, Haut, Schleimhaut, einschlieBlich aller in diesem Zeitraum anfallenden
pflegerischen MaBnahmen.

2.2.2  Zur Spalte ,,Bemerkung”

Die Lleistung ist verordnungsfihig, wenn mit hoher Wahrscheinlichkeit sofortige
pflegerische/drztliche Intervention bei lebenshedrohlichen Situationen bzw. zur Vermeidung
schwerwiegender Verschlechterung des Gesundheitszustandes bis hin zu lebensbedrohlichen
Folgen tédglich erforderlich ist und nur die genauen Zeitpunkte und das genaue Ausmaf nicht
im Voraus bestimmt werden kénnen.

Dabei ist nicht erforderlich, dass die lebensbedrohlichen Situationen tatsichlich téglich
auftreten. Ausreichend ist, dass sie prospektiv betrachtet mit hoher Wahrscheinlichkeit
téglich auftreten kénnen.

Die Leistung ist auch verordnungsfdhig, wenn Uber einen Zeitraum von mindestens 24
Stunden festgestellt werden soll, ob die drztliche Behandlung zu Hause sichergestellt werden
kann oder ob Krankenhausbehandlung erforderlich ist. Die Verordnung ist nur begriindet,
wenn aufgrund schwerwiegender akuter Verschlechterung des Krankheitsverlaufs die
Kontrolle der Vitalfunktionen erforderlich ist und erst aufgrund des ber den gesamten
Betrachtungszeitraum zu fithrenden Verlaufsprotokolls die drztliche Entscheidung liber die
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Notwendigkeit der Krankenhausbehandlung oder des Verbleibs zu Hause getroffen werden
kann.

Die spezielle Krankenbeobachtung setzt die permanente Anwesenheit der Pflegekraft Gber
den gesamten Versargungszeitraum voraus.

Zur speziellen Krankenbeobachtung gehéren auch die dauernde Erreichbarkeit der Arztin oder
des Arztes und die laufende Information der Arztin oder des Arztes (iber Verinderungen der
Vitalzeichen.

Die allgemeine Krankenbeobachtung ist Bestandteil jeder pflegerischen Leistung.
2.2.3  Zur Spalte ,,Dauer und Haufigkeit”

Mit jeder Verordnung ist zu kldren, ob eine Krankenhausbehandlung erforderlich ist.

2.2.4 Zur Spalte ,,B Festlegung von Haufigkeit und Dauer durch Pflegefachkraft méglich?
ja/nein”

Eine Festlegung von Hiufigkeit und Dauer der verordneten Leistung durch Pflegefachkréfte ist
nicht moglich.

3. Wiirdigung der Stellungnahmen

q. Biirokratiekostenermittlung

5. Verfahrensablauf

Datum Gremium Beratungsgegenstand/Verfahrensschritt

20.02.2025 | Plenum Einleitung Beratungsverfahren zur Uberpriifung der HKP-RLin
Bezug auf gegebenenfalls notwendige Anpassungen oder
Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder
besondere Versorgungskonstellationen

18.06.2026 | Plenum Beschluss zur Einleitung des Stellungnahmeverfahrens vor
abschlieRender Entscheidung des G-BA (gemdf 1. Kapitel § 10
VerfO) iiber eine Anderung der HKP-RL

TT.MM.JJJ [ UAVL AbschlieRende Wirdigung der schriftlichen und miindlichen
Stellungnahmen aus dem Stellungnahmeverfahren

TT.MMJJ | Plenum AbschlieRende Beratungen und Beschluss liber eine Anderung
der HKP-RL
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Berlin, den 18. Juni 2026
Gemeinsamer Bundesausschuss
gemdR § 91 SGB V
Der Vorsitzende

Prof. Hecken
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Abkiirzungsverzeichnis

AAPV Allgemeine ambulante Palliativversorgung

a. G. auf Grund

AKI AulRerklinische Intensivpflege

APCV Assistierte Druckkontrollierte Beatmung

AVSD Atrioventrikuldrer Septumdefekt

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e. V.

AWO Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e. V.

bad Bundesverband Ambulante Dienste und Stationdre Einrichtungen e. V.

BAG MZEB Bundesarbeitsgemeinschaft fir medizinische Behandlungszentren fur
Erwachsene mit Behinderung e. V.

BHK Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege e. V.

DGSPJ Deutsche Gesellschaft fur Sozialpadiatrie und Jugendmedizin e. V.

DIGAB Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir AuBerklinische Beatmung und
Intensivversorgung e. V.

DKHV Deutscher Kinderhospizverein e. V.

DRK Deutsches Rotes Kreuz e. V.

EGH Eingliederungshilfe

FEES flexible endoskopische Evaluation des Schluckakts

GNP Gesellschaft fiir Neuropadiatrie e. V.

HAV Hausarztinnen- und Hausarzteverband e. V.

HKP Hausliche Krankenpflege

i. R. im Rahmen

KIGD Kinder- und Jugendgesundheitsdienst

NIV Nicht invasive Beatmung

oS Osnabriick

02 Sauerstoff

Pat. Patientinnen/Patienten

PatV Patientenvertretung

PD Pflegedienst

PEG Perkutane endoskopische Gastrostomie

PEJ Perkutane endoskopische Jejunostomie

PFL Pflegefachkraft

QSL Querschnittlahmung

RL Richtlinie/-n
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SAPV Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
SG Sozialgericht
SGB Sozialgesetzbuch
SHT Schadel-Hirn-Trauma
SMA Spinale Muskelatrophie
SPz Sozialpéadiatrisches Zentrum
SUDEP Sudden Unexpected Death in Epilepsy
WfbM Werkstatt fiir behinderte Menschen
Z.n. Zustand nach
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1 Sachverhalt

Im Rahmen des Beratungsverfahrens zur Uberpriifung der HKP-RL in Bezug auf gegebenenfalls
notwendige Anpassungen oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder
besondere Versorgungskonstellationen / ,erweiterte Krankenbeobachtung” wurden
Einschdatzungen 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 verstdndigt, 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 Riickmeldungen aus den Fragebogen (Antworten sowie
Begleitschreiben),

2. Strukturierung und inhaltliche Clusterung der Antworten,

3. Wenn moglich: Benennung ggf. wiederkehrender Fallkonstellationen oder
Versorgungssituationen,

4. Wenn moglich: Haufigkeitsauswertungen,

5. Dokumentation methodischer Besonderheiten (z. B. wenn bestimmte Fragen nicht
beantwortet wurden).

Hinweise der AG:

e Zu Frage 3 (Fragebogen): Bitte prifen Sie, sofern moglich, welche der unter Frage 3
genannten MaBnahmen plausibel der Grundpflege (nach SGB XI) oder der
Behandlungspflege (SGB V) zuzuordnen sind.

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

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

e Fragen, die nicht beantwortet wurden, bitte bei Aufbereitung berticksichtigen.

2 Hintergrund

Die Patientenvertretung beantragte am 25. November 2024 gemadll § 140f SGBV die
Aufnahme einer Leistungsnummer ,Erweiterte Krankenbeobachtung” in das
Leistungsverzeichnis verordnungsfahiger MalRnahmen der hauslichen Krankenpflege (Anlage
zur Hauslichen Krankenpflege-Richtlinie/HKP-RL)!. Mit Beschluss des Plenums vom 20.
Februar 2025 wurde ein Beratungsverfahren zur ,Uberpriifung der Hausliche Krankenpflege-
Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige Anpassungen oder Klarstellungen fiir
komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen” eingeleitet. Der
zustandige Unterausschuss Veranlasste Leistungen (UA VL) beauftragte die AG HKP, die
Beratungen hierzu zu fihren.

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

! Antrag der Patientenvertretung vom 25. November 2024 zur HKP-RL gemaR § 140f SGB V: ,Erweiterte
Krankenbeobachtung: SchlieRung der Versorgungsliicke”; verfligbar unter: https://patientenvertretung.g-
ba.de/antraege/veranlasste-leistungen/erweiterte-krankenbeobachtung_-schliessung-der-versorgungsluecke/
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3 Methodisches Vorgehen

Fir eine strukturierte Aufarbeitung wird zunichst in einer Ubersicht die Anzahl der
eingegangenen Rickmeldungen wunter Angabe der jeweiligen Organisation bzw.
Fachgesellschaft aufgelistet bzw. zusammengefasst dargestellt.

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

Der Fragebogen enthalt eine geschlossene Frage (Frage 1: ,Sind lhnen Fallgestaltungen von
Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung nach
Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfiihrung der AKI-RL bei unverdndertem
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 Rickmeldung, bei der die Frage 1 entweder mit ,ja‘
oder ,nein’ beantwortet wurde. Erfolgt keinerlei Reaktion auf den Fragebogen, so wird dies
als keine Rickmeldung bezeichnet.

Zur Aufbereitung der Antworten aus den Fragebdogen werden die einzelnen
Fallbeschreibungen in eine Excel-Tabelle Uberfihrt. Dabei erhilt 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.

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

Uber das Herausarbeiten von Kernbegriffen/Kategorien und der anschlieRenden Zuordnung
in Form von Clustern werden die Antworten der Expertinnen und Experten verkiirzt bzw. auch
vereinfacht und werden so ggf. nicht vollumfanglich abgebildet.

Die vollstdandigen Begleitschreiben und beantworteten Fragebdgen finden sich ebenfalls im
Anhang.

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 6
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4 Ergebnisse

Im Folgenden findet sich zunichst eine Ubersicht bzgl. der eingegangenen Riickmeldungen zur
Expertenbefragung. AnschlieBend 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 Ubersicht

Von zwolf (36,4 %) der angeschriebenen 33 Organisationen bzw. Fachgesellschaften liegen
insgesamt 16 beantwortete Fragebdgen vor, wobei die Deutsche Gesellschaft fir
Sozialpadiatrie und Jugendmedizin (DGSPJ) und die Gesellschaft fir Neuropadiatrie (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 Falle aus der Versorgung werden in elf Fragebdgen
dargestellt.

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

Zusatzlich beantworteten sechs Organisationen unaufgefordert den Fragebogen, wobei eine
Organisation Angaben zu insgesamt flunf Fallen machte. Den Ubrigen fiinf Organisationen sind
keine Fallgestaltungen bekannt (siehe Anhang: Organisationen, die unaufgefordert den
Fragebogen beantwortet haben).

Insgesamt liegen 82 Fallbeschreibungen in zwolf Fragebdgen vor, die im Folgenden
entsprechend des Auftrages in der strukturierten Aufarbeitung bericksichtigt werden (siehe
Unterkapitel 4.3). Ebenso werden die auftragsrelevanten Aspekte der fiinf vorliegenden
Begleitschreiben (siehe Unterkapitel 4.2) dargestellt.

4.2 Relevante Aspekte aus den Begleitschreiben

Sechs Organisationen bzw. Fachgesellschaften haben — zusatzlich zu den Antworten in den
Fragebogen — in ihren Begleitschreiben weitere Angaben u. a. zu Erkrankungsbildern (siehe
Tabelle 1), zur Genehmigungsrealitat und zur Versorgungsrealitat aufgefihrt.

e Die Bundesarbeitsgemeinschaft medizinischer Behandlungszentren fiir Erwachsene mit
Behinderung (BAG MZEB) dufRert sich zur Versorgung von Erwachsenen mit komplexen
Versorgungsbedarfen bzw. besonderen Versorgungskonstellationen. Die aufgefiihrten
Erfahrungen und Fallkonstellationen sind exemplarisch und weder vollzahlig noch
abschlieRend.

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 -muskulire Erkrankungen?).

Bei den nachfolgenden Fallkonstellationen wiirde die BAG MZEB einen Anspruch auf eine
mindestens mehrstiindige hausliche Krankenpflege oder AKI sehen, da sich die Situation
der Betroffenen unvorhersehbar krisenhaft entwickeln kann oder haufig auftritt und eine
rasche Intervention notwendig macht:

2 Bzgl. dieser Patientengruppe wird auf eine S2k-Leitlinie (AWMF Register-Nr. 080-009) mit dem Titel ,Arztliche,
pflegerische und therapeutische Versorgung von Personen mit aufSerklinischem Intensivpflegebedarf aufgrund von
Erkrankungen des Nervensystems oder der Muskulatur” hingewiesen. Die geplante Fertigstellung ist flr den
31. Oktober 2026 vorgesehen.
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= Bei intermittierender nichtinvasiver Beatmung (z.B. in Folge schwerer
neuromuskuldrer Erkrankung) um u. a. das Anlegen und Priifen von Beatmungsgeraten
sowie Korrekturen bzw. situationsangepasste Einstellungen vorzunehmen.
Notwendige Absaugungen, atemdrainierende Lagerungen zur Schleimlésung und -
entfernung, Inhalationen, Hustenassistenz (Cough Assistent) sind weitere notwendige
MaBnahmen. Bei Schluckstérungen ist fir die Nahrungszufuhr ein
schlucktherapeutisches Konzept notwendig, fiir dessen Umsetzung spezielle
Kenntnisse notwendig sind, ebenso bei Kombination von oraler und PEG-Erndhrung.

=  Bei schwergradigen Schluckstorungen mit héaufiger Aspiration oder massiver
Verschleimung (z. B. bei chronischer Bronchitis, therapierefraktdrem Reflux,
intermittierenden Infekten) stellen atemdrainierende Lagerungen zur Schleimlésung
und -entfernung, Inhalationen, Hustenassistenz (Cough Assistent) situativ notwendige
MaBnahmen dar. Bei Schluckstorungen ist fir die Nahrungszufuhr ein
schlucktherapeutisches Konzept notwendig, fiir dessen Umsetzung spezielle
Kenntnisse notwendig sind, ebenso bei Kombination von oraler und PEG-Erndhrung.

= Bei therapieschwieriger Epilepsie mit hdufigen Anfallen (langer andauernd, kritische
Sauerstoffsattigung), die eine Notfallmedikation, spezielle Lagerung oder eine
Entscheidung bzgl. Notarzteinsatz oder Krankenhauseinweisung aufgrund eines Status
epilepticus erfordern.

= |n besonderen Einzelfdllen bei instabilen, kontroll- und interventionsbedirftigen
Stoffwechsellagen, z. B. bei einem schwierig einstellbaren Diabetes mellitus, bei dem
eine spezialisierte Fachkraft situationsadaquat die Insulinversorgung vornehmen
muss.

Im Rahmen der Genehmigungsverfahren werden folgende Problemlagen berichtet:

= Die Voraussetzungen bzw. der Bedarf fir AKI werden bei Folgeverordnungen in Frage
gestellt, obwohl sich die Situation der Betroffenen (z.B. bei gleichbleibenden
Funktionsstorungen) nicht verandert hat. Dies betrifft besonders Patientinnen oder
Patienten mit chronischen Erkrankungen ohne maschinelle Beatmung oder
Trachealkaniile, bei denen auch keine Aussicht auf eine signifikante Verbesserung
besteht. Ohne intensive Behandlungspflege misste mit lebensbedrohlichen
Komplikationen gerechnet werden.

= |n Hinblick auf Kommunikation und Transparenz werden wiederholte Nachfragen
bereits beantworteter Fragen, Anforderung nicht-existenter Berichte, mehrfache
Anforderung von Berichten, Erreichbarkeit der Kostentrdager und Intransparenz bzgl.
Ablehnung oder Riickfragen aufgefiihrt.

Die BAG MZEB sieht ein hohes Risiko fiir Versorgungsliicken, u. a. da keine ausreichende
Zahl an Terminen bei potentialerhebenden Arztinnen und Arzten (nach §8 AKI-RL)
verfligbar sind. Die BAG MZEB pladiert fiir eine Vereinfachung der Prozesse mit stringenter
und transparenter Gestaltung.

e Die Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fir AuRerklinische Beatmung und
Intensivversorgung (DIGAB) stellt in ihrem Begleitschreiben die komplexe
Versorgungssituation von Kindern und Erwachsenen mit einem auBergewdhnlich hohen
Bedarf an medizinischer Behandlungspflege dar. Bei den nachfolgenden
Fallkonstellationen besteht I[t. DIGAB eine hochgradige Abhangigkeit des
Gesundheitszustandes von der individuell angepassten medizinisch-pflegerischen
Intervention:

1. Bei Patientinnen und Patienten ohne Kaniile mit einem erheblichen Bedarf an

individuell adaptiertem Sekretmanagement ist ein engmaschiges und kompetent
durchgefiihrtes Sekretmanagement notwendig. Orales und transnasales Absaugen, der

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 8



Gemeinsamer
Bundesausschuss

Einsatz eines mechanischen Insufflator-Exsufflators und atemtherapeutische
MalBnahmen, wie z. B. Lagerungsdrainage oder Hustenassistenz, werden dazu
eingesetzt. Diese MalRnahmen sind haufig nach erfolgter Dekanilierung weiterhin
erforderlich. Die DIGAB sieht einen besonders hohen Bedarf an qualifizierter
medizinischer Behandlungspflege.

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

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

Fiir Kinder mit Diabetes mellitus ist It. 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.

e In dem gemeinsamen Begleitschreiben der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und
Jugendmedizin (DGSPJ) und der Gesellschaft fliir Neuropadiatrie (GNP) wird darauf
hingewiesen, dass die drei Fille3, die im Fragebogen dargestellt sind, stellvertretend fiir
viele Patientinnen und Patienten stehen, die in neuropdadiatrischen Abteilungen oder
Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) versorgt werden. DGSPJ und GNP verweisen auf den
Medizinischen Dienst und die Krankenkassen, denen alle zunachst abgelehnten und dann
bewilligten AKI-Antrage von Kindern, Jugendlichen und Heranwachsenden vorliegen.

Patientinnen und Patienten mit neuropdadiatrischen Erkrankungen brauchen auBerhalb
des Elternhauses pflegerische/intensivpflegerische und pddagogische Leistungen®.

Da diese Leistungen aus verschiedenen Sozialgesetzbiichern®> stammen, ist eine
Beantragung und Bewilligung haufig problematisch und mit erheblichem
biirokratischen Aufwand verbunden. Eine Priifung erfolgt durch die Eingliederungshilfe,
das Jugendamt, den Kinder- und Jugendgesundheitsdienst (KIGD), die Krankenkasse
und den Medizinischen Dienst.

Die Schulbegleitung erfolgt durch Einzelfallhelferinnen/-helfer (mit oder ohne
padagogische Ausbildung) oder durch Pflegekrafte. In Abhangigkeit 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 moglich sein oder ein
Pflegedienst ist fiir diese pflegerisch-medizinsche Leistung erforderlich.

Anderungen im Gesundheitszustand fithren zu Wechseln bei den Begleitpersonen oder
zum Fehlen eines addquaten Ersatzes.

Schwerst mehrfachbehinderte Patientinnen/Patienten und Kinder/Jugendliche mit
komplexen chronischen Erkrankungen sind von der Gesetzesdanderung 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 (Universitat 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

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 9
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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 fir AKI fir 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 missen mindestens ein Jahr bestehen, damit die AKI
Leistung aberkannt werden kann.

* |m Falle der Aberkennung von AKI sollten lange Ubergangsfristen vorgesehen
werden, damit eine andere Betreuung/Pflege organisiert werden kann.

e Der Hausirztinnen- und Hausirzteverband (HAV) liefert in seinem Begleitschreiben eine
ausfuhrliche Darstellung der Situation eines Kindes mit Dravet Syndrom und dessen Familie
im Verlauf Gber 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 Krampfanfallen mit Atemstillstand,
bei denen das Kind in ein kiinstliches 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 alteren Geschwister zu kiimmern, hatte die
Mutter ihre Arbeit aufgegeben.

Als das Kind 3 Jahre alt wurde, war fiir den Kindergartenbesuch eine kontinuierliche
Begleitung durch medizinisches Fachpersonal notwendig, welches die Mutter nach
langerer Suche fand. Der Kinderintensivdienst Gbernahm fiir vier Jahre die Betreuung
im Kindergarten und wahrend des Transportes mit dem Behindertenfahrtdienst ins
Forderzentrum und wieder nach Hause, so dass es der Mutter moglich war, ihre Arbeit
wieder aufzunehmen. Die Versorgung zu Hause wurde von der Mutter ibernommen.

Im April 2025 kam es zur Leistungseinschrankung durch die Krankenkasse, die eine
Begleitung durch medizinische Laien als moglich ansah. Nach Widerspruch (mit
rechtsanwaltlicher Unterstiitzung) 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 Begriindung fur eine Ablehnung angegeben, dass ein lebensbedrohlicher
Zustand bei dem betroffenen Kind nicht taglich stattfande (Haufigkeit 1 bis 2 mal pro
Monat).

Die Gefahr eines lebensbedrohlichen Zustandes besteht taglich, da die Krampfanfalle
mit Atemstillstand ohne Vorzeichen und ohne ersichtliche Griinde auftreten konnen.
Eine Unterbrechung der Krampfanfille mit Notfallmedikamenten ist nicht immer
erfolgreich, so dass das Kind dann vom Notarzt in ein kiinstliches Koma gelegt werden
muss.

Auf der Suche nach einer Schulbegleitung hatte die Mutter auf ihre Anfragen von 30
Pflegediensten eine Absage erhalten mit der Begriindung, dass kein qualifiziertes
Personal zur Verfligung stehe, das eine Beatmung durchfiihren kann, da dies nur ein
Intensivpflegedienst lbernehmen 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 Zustandigkeit: Da das betroffene Kind auch eine geistige Behinderung
und Autismus hat und entwicklungsverzogert ist, verweist die Krankenkasse bzgl. der
Kosten flr eine Schulbegleitung auf den Bezirk. Das Férderzentrum schldgt fur die
Schulbegleitung den Transport mit einem Krankenwagen und Betreuung Uber eine
angestellte Krankenschwester vor. Es lield sich weder ein
Krankentransportunternehmen (kein qualifiziertes Personal fiir die Durchfiihrung von
Beatmung) noch eine Krankenschwester finden. Ebenso liegt noch keinerlei
Finanzierungszusage vor.

= In der Realitdt erfolgt die komplette Schulbegleitung seit 7 Monaten ausschlieRlich
durch die Mutter (Hin- und Rickfahrt und Anwesenheit/Bereitschaft vor dem
Klassenzimmer fir eine eventuelle Erstversorgung bei einem Krampfanfall). Zusatzlich
kiimmert sie sich um ihre drei Kinder und arbeitet am Wochenende, da dies in der
Woche nicht mehr méglich ist. Uberstunden und Urlaubstage wurden fiir die
Schulbegleitung aufgebraucht. Die Krankenkasse sieht sich nicht in der Pflicht die
Leistung fir eine intensivpflegerische Betreuung wieder zu tibernehmen.

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

e Der Deutsche Kinderhospizverein e. V. (DKHV) begleitet mit 33 ambulanten Kinder- und
Jugenhospizdiensten 946 Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen. Zusatzlich liegen Riickmeldungen von mehr als 100 externen
Kinder- und Jugendhospizeinrichtungen (Mitgliedsorganisationen) vor. Der DKHV sind tber
60 Falle bekannt®, die Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-
RL erhalten haben und bei denen nun — ohne Verbesserung des Krankheitsbildes — nach
Einflhrung der Richtlinie eine AKI abgelehnt wurde. Hierbei handelt es sich um junge
Menschen

= mit neurologischen oder neuromuskuldren Erkrankungen, Gberwiegend mit komplexen
Erkrankungen und Funktionseinschrankungen oder

= mit seltenen Erkrankungen, genetischen Defekten oder atypischer Verldufe, die eine
standige Interventionsbereitschaft erfordern.

Nach Ablehnungsbescheid und Widerspruchsverfahren erfolgt die weitere Versorgung
durch einstweiligen Gerichtsbeschluss oder in vielen Fallen bei Versorgungsabbruch alleinig
durch die Eltern. Mit der Folge, dass eine Teilhabe (z. B. Kindergarten, Schule) fur die
Betroffenen nicht mehr moglich ist. Als weitere Folgen werden wirtschaftliche Verluste
aufgrund der Aufgabe von Berufstatigkeit und soziale Folgen angegeben.

Der DKHV pladiert fur eine Anpassung der HKP-Richtlinie bzw. Klarstellung zugunsten einer
einheitlichen und rechtssicheren Umsetzung der ATK-Richtlinie, damit die gesundheitliche
Versorgung bei jungen Menschen mit lebensverkirzenden Erkrankungen nicht
einzelfallbezogen vor Gericht einklagt werden muss.

6 EIf Falle 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 Fragebdogen werden von zwolf 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
Einfihrung der AKI-RL bei unverandertem Erkrankungszustand keine AKI erhalten.

In Hinblick auf das Alter der dargestellten Falle handelt es sich um

e 28 Erwachsene (davon 15 ,unter 27 Jahren’, drei altere Erwachsene ,iiber 27‘ und zehn
,ohne Altersangabe‘) und

e 26 Minderjdhrige (davon sieben zwischen ,2 und 14 Jahren‘ und 19 ,0hne Altersangabe’).
e Fur 28 Betroffene liegen diesbezliglich 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). Anschliefend erfolgt zusatzlich eine
differenzierte Darstellung unter Bericksichtigung von Ablehnungsgriinden, Erkrankung bzw.
Symptomlast und AKI-Anspruch (siehe Abschnitt 4.3.8).

4.3.1 Ablehnungsgriinde (Antworten auf Frage 1.1)

Bzgl. der Frage 1.1 ,Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-
Richtlinie zur Verfiigung gestellt werden kénnen?“ wurden folgende Griinde identifiziert:

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

e 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 Dekaniilierung und Wegfall der Intensivpflichtigkeit fihren.

e AKI-Relevanz: Die Voraussetzungen fiir AKl sind nicht gegeben; es sind keine AKI-
relevanten MaRnahmen notwendig; die Leistung kann durch Pflegehelfer erbracht
werden; ein Absaugen kann selbst durchgefiihrt werden; der Interventionsbedarf ist
planbar; aus den Verordnungen geht nicht die Notwendigkeit der héuslichen
Intensivkrankenpflege hervor; es ist kein kontinuierliches Uberwachungskonzept
vorhanden.

e Behandlungspflege: Es liegt kein hoher Bedarf an medizinischer Behandlungspflege bzw.
kein Bedarf an Behandlungspflege vor.

e Pflegefachkraft: Die Notwendigkeit fiir die standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft
nicht gegeben.

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

Die identifizierten Ablehnungsgriinde konnten als alleiniger Grund fir die Ablehnung
angegeben sein oder meist in Kombination mit anderen Griinden vorkommen.

e In 35 Fallen war der Ablehnungsgrund Ereigniswahrscheinlichkeit angegeben.

e Der Ablehnungsgrund Atmung fand sich bei 23 Fallen.
e In 18 Fallen lag der Ablehnungsgrund AKI-Relevanz vor.
e Der Ablehnungsgrund Pflegefachkraft wurde bei 15 Fallen angegeben.
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e Der Ablehnungsgrund Behandlungspflege wurde in 13 Fallen aufgefiihrt.

e Die Dokumentation wird in 4 Fallen als Ablehnungsgrund mit aufgefihrt.

e In zwei Féllen wurde die AKI Versorgung nur noch fiir nachts bewilligt, flir tagstiber
wurde keine AKI mehr anerkannt.

e Beizwei Fallkonstellationen fanden sich keine Angaben zum jeweiligen
Ablehnungsgrund.

Bei Frage 1.1 wurde zusatzlich 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 Einschdtzung und Begriindung (Antworten auf Frage 1.1.1)

In allen 82 dargestellten Fallen wurde von den Expertinnen und Experten zu der Frage 1.1.1
,Teilen Sie diese Einschdtzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschétzung nicht?” eine
Begriindung angegeben, warum die Einschatzung nicht geteilt wird. Anmerkung: In einem Fall
(Fall_40_Caritas_F_1) wurde ,keine Angabe’ angekreuzt, aber eine Begriindung bei ,nein’
angegeben. Die Antwort wird insgesamt als ,nein‘ gewertet.

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

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

e Die Notwendigkeit einer Krankenbeobachtung wurde bei 26 Fallen gesehen.
e In 20 Fallen wird eine Sekretmanagement oder Absaugen angegeben.
e Dysphagie wurde in sieben Féllen als Grund genannt.

e Die Notwendigkeit der Geratebedienung bei Beatmung oder Sekretmanagement wurde
ebenfalls in sieben Fallen als Grund angegeben.

e In sieben Fallen wurde direkt Kritik an den Begutachtenden geibt: Darstellung des
Sachverhaltes, eine falsche Beratung und die Auslegung der RL durch die
Begutachtenden.

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

Als weitere Grinde 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 Fdllen nach
Frage 1.1 Anspruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der
HKP-Richtlinie)? wurde zum Teil sehr ausfiihrlich beantwortet bzw. erfolgte hier die Angabe
des vollstandigen Erkrankungsbildes (siehe Anhang).

In vielen Fallen lagen verschiedene Erkrankungen in Kombination mit korperlicher und/oder
geistiger Beeintrachtigung oder Mehrfachbehinderungen vor. Eine Clusterung gestaltet sich
deshalb  schwierig. Im  Nachfolgenden werden einige der angegebenen
Erkrankungen/Symptome aufgefiihrt:
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e Mit Abstand am haufigsten waren Erkrankungen, bei denen Epilepsie auftrat. Dies
waren 37 Falle, davon drei Betroffene mit Dravet Syndrom.

e Als weitere Erkrankungen/Symptome werden
Tetraparese oder Querschnittlahmung (9 Falle),
Dysphagie (7 Falle),

Diabetes (5 Fille),

Spinale Muskelatrophie (4 Falle),

Amyotrophe Lateralsklerose (4 Falle),

Morbus Pompe (2 Falle) und

o Wachkoma (2 Félle) aufgefiihrt.

e Nur in einem Fall fehlte die Angabe bzgl. der Erkrankung, da die Information nicht vorlag
(Fall_43 _bad_F_2). Fur zwei Falle konnten die Erkrankungen aus den vorangegangenen
Antworten entnommen werden (Fall_42_bad_F_1 und Fall_44_bad_F_3).

O O O O O

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

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

Eine grolRere Gruppe Betroffener sind Patientinnen und Patienten im Wachkoma: ,,Nahezu
sdmtliche unserer Betroffenen die sich in einer Phase F Einrichtung versorgen liefSen haben
iiber eine Verordnung nach Ziffer 24. HKP-RL verfiigt. Mit der Ausdifferenzierung von Patienten
in ,beatmet” und ,nicht-beatmet” in diesen Einrichtungen stehen Letzteren keine Leistungen
der AKI zur Verfiigung. Wir gehen derzeit bundesweit von etwa 1.500 Fdllen aus, die
entsprechend betroffen sind.” (SHV-Forum Gehirn)

,Dem DKHV sind insgesamt mehr als 60 Fdlle 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 Fdllen
handelt es sich um Kinder, Jugendliche oder junge Volljihrige gemdf$ §37c Absatz 1 SGB V.
Mehrheitlich weisen die junge Menschen neurologische oder neuromuskuldre Erkrankungen
auf, lberwiegend mit komplexen Erkrankungen und Féhigkeitseinschrdnkungen. Bei einer
kleineren Gruppe besteht der Bedarf an sténdiger Krankenbeobachtung aufgrund seltener
Erkrankungen und genetischer Defekte oder atypischer Krankheitsverldufe, die eine
aufwdndige Versorgung und sténdige Interventionsbereitschaft erfordern.”

Bei den folgenden Antworten zu dieser Frage handelt es sich um Haufigkeitsangaben bzw.
Pravalenzen:

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

e Morbus Pompe (Fall_64_Klinikum-OS_F_3) — , extrem selten (1:40.000-1:100.000), aber
stellvertretend fiir schwere Verldufe zahlreicher anderer genetisch bedingter
Myopathien und Muskeldystrophien, die kumulativ deutlich héufiger sind.”

e Spinale und bulbdre Muskelatrophie (Kennedy-Syndrom) (Fall_66_Klinikum-OS_F_5) —
,auch selten, aber ebenfalls stellvertretend fiir andere genetisch bedingte
Motoneuronerkrankungen, v. a. spinale Muskelatrophie (SMA)“
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e Als sehr seltene Erkrankungen werden das Dravet Syndrom (Fall_ 37 _DGSPJ_GNP_F3)
und das Mikrodeletionssyndrom 19q11qg-13.12 (Fall_36_DGSPJ_GNP_F2) genannt.

4.3.4 Behandlungspflegerische MaBnahmen (Antworten auf Frage 3)

Die Frage 3 ,Welche behandlungspflegerischen Mafnahmen’ (auch unter Einbezug
versorgungsbezogener Risiken) halten Sie bei den Féllen nach Frage 1.1 dennoch fiir
erforderlich und warum?“ wurde fiir 74 Fallkonstellationen beantwortet. Fiir acht Falle lagen
keine Angaben vor.
Es fanden sich u. a. folgende behandlungspflegerische MalRnahmen:

¢ Interventionsbereitschaft,

e Krankenbeobachtung: z. B. spezielle Krankenbeobachtung, Monitoring,

e Sekretmanagement,

e Beatmung: z. B. Uberwachung und Bedienung von Beatmungsgeriten,
Beatmungsmaske, Tracheostoma, CPAP, Cough Assistent, tracheales Absaugen,

e Atmung: z. B. Freihalten und Sicherung der Atemwege und
e Dysphagiemanagement.

Bei den meisten Fallen wurden zwei oder mehr Mallnahmen aufgefiihrt, die gemall den
Expertinnen und Experten als erforderlich angesehen werden.

In 51 Féllen wurde die Krankenbeobachtung als erforderliche behandlungspflegerische
MalBnahme genannt. Fir 48 Fille wurde eine Interventionsbereitschaft als notwendig
erachtet.

Fiir 28 Falle wurde ein Sekretmanagement genannt.

In 18 Fallen wurden Aspekte bzgl. der Atmung und in 12 weiteren Fallen Aspekte die
Beatmung betreffend als erforderliche behandlungspflegerische MaBnahmen aufgefiihrt.

Ein Dysphagiemanagement wurde bei 8 Fallen genannt. Als weitere MalRinahmen wurde ein
Blasen- oder Darmmanagement (3 Falle) und eine Unterstlitzung in allen Lebenssituationen
(2 Falle) angefiihrt.

4.3.5 Weitere pflegerische Bedarfe (Antworten auf Frage 4)

Die Frage 4 ,Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fdllen
nach Frage 1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene Mafinahmen®) und warum?“ wurde
fiir 66 Fallkonstellationen beantwortet. In 16 Fillen wurden keine Angaben zu dieser Frage
gemacht.

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

Far 29 Fadlle wurden korperbezogene PflegemaRnahmen als erforderlich angesehen, wobei in
finf Fallen zusatzlich ein Bedarf fur eine Hilfestellung bei der Kommunikation angefihrt

7§ 2 Abs. 1 Satz 1 HKP-RL: MaBnahmen der arztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheiten zu heilen, ihre
Verschlimmerung zu verhiten oder Krankheitsbeschwerden zu lindern und deren Durchfihrung an
Pflegefachkrafte/Pflegekrafte Ubertragen werden kann (Behandlungspflege),

8 Unter dem Begriff kérperbezogene PflegemalRnahmen (friher ,Grundpflege”) sind alle pflegerischen MaRnahmen
zusammengefasst, die im Rahmen der Korperpflege, der Erndhrung und Mobilitat notig werden. Quelle: https://pflege-
lexikon.org/lexikon/koerperbezogene-pflegemassnahmen/ abgerufen am 24.02.2026
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wurde. In drei von diesen 29 Fillen wurde die Medikamentengabe und die Gabe einer
enteralen Erndhrung zusatzlich genannt. In einem Fall wurde zusétzlich zu korperbezogenen
PflegemalRnahmen auch die Unterstiitzung bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten aufgefiihrt.

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

In zwei Fallen fehlte die Information, konnte aber nachgereicht werden, und fir zwei weitere
Falle 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 kénnen.

4.3.6 Nicht pflegerische Bedarfe (Antworten auf Frage 5)

Die Frage 5 ,Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fdllen 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 fir 54
Fallkonstellationen beantwortet. In 28 Fdllen wurden keine Angaben zu dieser Frage gemacht.

Die DIGAB hat fiir 29 Falle angegeben, dass hier keine Relevanz fiir das Problem der versagten
Leistungen vorliegt. (Sach)leistungen zur inklusiven Bildung/Teilhabe bestehen parallel und
werden Uber die Bildungstrager oder Uber Teilhabefachdienste gewahrt. Fiir 19 der 29 Falle
war dies die einzige angefiihrte Antwort auf die Frage.

Far 21 Falle wurden nicht pflegerische Bedarfe in Hinblick auf die soziale Teilhabe angegeben,
davon bei funf Fallen mit einem Hilfebedarf bei der Kommunikation und weitere drei Falle mit
einem Hilfebedarf bei hauswirtschaftlichen Leistungen.

Fir elf Fille wurde ein Teilhabebedarf im Bildungsbereich (Kindergarten, Kindertagesstatte,
Schule) angegeben. In sieben weiteren Fallen wurde ein beruflicher Teilhabebedarf (z. B. im
Forderbereich von Werkstatten) 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 moglich (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 auferklinische
Intensivpflege die Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fdllen nach Frage 1.1
tatsdchlich zur Verfiigung?“ wurde fir 76 Falle beantwortet. Fir 6 Falle lagen zu dieser Frage
keine Angaben vor, wobei sich aus der Antwort zu Frage 1.1. entnehmen lieB, dass in einem
Fall (Fall_48 SHV-Forum_Gehirn_F_1) eine Beobachtungsassistenz/HKP zur Verfligung steht
und in einem Fall (Fall_49 SHV-Forum_Gehirn_F_2) die Versorgung im Hospiz erfolgt.

Die Antworten auf diese Frage lieBen nicht immer eine eindeutige Aussage zu. Deshalb
wurden folgende Kategorien gebildet:
e Ja Anerkennung eines Anspruchs auf AKI durch die Krankenkasse mit
expliziter Nennung von AKI Leistungen.
e Vorldufig Widerspruch lauft, Klage lauft, einstweiliger Rechtsschutz/einstweilige

Anordnung, AKI nur fiir 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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e Unklar Hinweis auf laufendes Widerspruchverfahren oder Klageverfahren
ohne Angabe, ob AKI als Versorgung zur Verfligung steht.
e Nein Keine Anerkennung eines Anspruchs auf AKI.
o K.A. Es wurden keine Angaben zu dieser Frage gemacht.

In 17 Fallen erfolgte eine Anerkennung eines Anspruchs auf AKI (ja): In acht Fallen wurde
dieser Anspruch im Rahmen des Widerspruchverfahrens von der Krankenkasse anerkannt,
davon in zwei Falle aufgrund einer erforderlichen Klinikeinweisung wahrend des laufenden
Widerspruchverfahrens. In weiteren acht Fillen erfolgte die Anerkennung nach gerichtlicher
Klarung. Fiir einen Fall (Fall_81 BHK_F_15) wird eine Versorgung tGber AKI angegeben ohne
Nennung weiterer Informationen.

In 21 Fallen wurde vorlaufig ein Anspruch auf AKl anerkannt, davon in 15 Fallen aufgrund einer
einstweiligen Anordnung oder laufenden Klage.

Zum Zeitpunkt der Befragung wurde in 29 Falle ein Anspruch auf AKI nicht anerkannt (nein).
In zwei Fallen |duft 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 Zustdndigkeiten
(Krankenkasse oder Sozialamt) noch offen. Die Versorgung erfolgte zum Zeitpunkt der
Befragung Uber Leistungen der Grundpflege (3 Falle), Angehdrige und ambulante
Pflegedienste ohne besondere Qualifikation (3 Falle), ein Pflegeheim ohne besondere
Qualifikation (1 Fall), HKP (1 Fall), eine Assistenzkraft (1 Fall) und eine Assistenzleistung nach
SGB IX (1 Fall). In acht Fallen erfolgte die Versorgung ausschlieRlich tGber die Angehorigen
(Mutter, Eltern, Familie), wobei in drei Féallen eine vermehrte Vorstellung in SPZ,
Fachambulanzen und akute stationdre Aufenthalte notwendig wurden, da die
Versorgungssicherheit in der Hauslichkeit nicht sichergestellt war. Fir zwei Falle war
angegeben, dass keine professionelle Versorgung erfolgt und fiir neun Falle lagen keine
Angaben zur Versorgung vor.

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

Zu sechs Fallen lagen keine Angaben vor.

4.3.8 Differenzierte Darstellung

Fiir eine differenzierte Darstellung erfolgt eine Auswertung nach Ablehnungsgriinden (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 Verfligung (17 Falle
mit Anerkennung und 21 mit vorlaufiger Anerkennung eines Anspruchs). Flr 29 Betroffene lag
keine Anerkennung eines AKI-Anspruchs vor.

Far 15 Fdlle konnten keine Aussagen hierzu getroffen werden. Diese Falle wurden in den
nachfolgenden Ausarbeitungen nicht beriicksichtigt.
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Ablehnungsgriinde in Verbindung mit/ohne Anerkennung eines AKI-Anspruchs

Die 38 Betroffenen, deren Anspruch auf AKl-Leistungen anerkannt wurde, werden den 29
Betroffenen ohne Anspruch auf AKI-Leistungen vergleichend gegeniibergestellt. In Tabelle 2
finden sich die H&ufigkeiten, mit denen die identifizierten Ablehnungsgriinde® genannt
wurden. Die Ablehnungsgriinde konnten als alleiniger Grund fiir eine Ablehnung angegeben
sein oder in Kombination mit anderen Griinden vorkommen.

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

Anerkennung AKI-Anspruch | Keine Anerkennung

Ablehnungsgrund Haufigkeit der Nennung Haufigkeit 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 héaufigsten wurde in der Gruppe mit Anerkennung eines Anspruchs auf AKI-Leistungen
(urspriinglich) die Ereigniswahrscheinlichkeit genannt, gefolgt von Aspekten die Atmung
betreffend und der Einschatzung, dass keine Notwendigkeit fiir die Anwesenheit einer
Pflegefachkraft gegeben sei.

In der Gruppe der Betroffenen, fiir die keine Anerkennung eines AKI-Anspruchs, vorlag wurde
als haufigster Ablehnungsgrund eine mangelnde AKI-Relevanz angegeben, gefolgt von
Aspekten die Atmung betreffen. Die Ereigniswahrscheinlichkeit und kein hoher Bedarf an
Behandlungspflege wurden gleich haufig als Ablehnungsgriinde aufgefihrt.

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

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

Eine vollstandige Darstellung aller in den Fallkonstellationen angegebenen
Erkrankungen/Symptomen kann aufgrund der Komplexitat hier nicht vorgenommen werden,
da in vielen Fallen verschiedene Erkrankungen in Kombination mit kérperlicher und/oder
geistiger Beeintrachtigung oder Mehrfachbehinderungen vorlagen.

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

° Die Spezifikation der identifizierten Ablehnungsgriinde 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 Haufigkeit der Nennung Haufigkeit der Nennung
Epilepsie (Dravet Syndrom) 19 (1) 10 (2)
Tetraparese / 9 A
Querschnittlahmung

Dysphagie 8 /

Diabetes 1 4
Amyotrophe Lateralsklerose 1 4

Morbus Pompe J. 1

Spinale Muskelatrophie 2 /

Keine Angabe / fehlt J. 1

Bei Betroffenen mit Diabetes erfolgte nur in einem von flinf Fillen eine Anerkennung eines
Anspruchs auf AKI-Leistungen (Fall_81 BHK_F_15).

Der Vollstandigkeit halber und um die Komplexitat der Erkrankungen darstellen, sind hier
nachfolgend die Erkrankungen / Symptome aufgefiihrt die dartber hinaus in den beiden
Gruppen vorlagen:

In der Gruppe mit Anerkennung eines Anspruchs auf AKI-Leistungen lagen folgende
zusatzlichen  Krankheitsbilder vor: Juvenile ~metachromatische Leukodystrophie,
Darmpassagestorung, lleus, Muskeldystrophie Duchenne, respiratorische Insuffizienz,
Intermittierende nicht invasive Beatmung, chronische respiratorische und ventilatorische
Insuffizienz, Spina bifida, Arnold-Chiari-Malformation, Asthma bronchiale, Muskeldystrophie
vom Gliedergiirteltyp-Calpainopathie (LGMD2A) mit Tetraparese, Tango2-Defekt mit
Kardiomyopathie, Mitochondriopathie, AICARDI-Syndrom Anfdlle, 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
zusatzlichen Krankheitsbilder vor: Mikrodeletionssyndrom 19q11g-13.12, KBG Syndrom,
Myasthenisches Syndrom, Anfallsleiden, COPD, Demenz, komplexe genetische Erkrankung,
Kennedy-Syndrom, Motoneuronerkrankung, Stoffwechselstérungen, Zerebralparese,
homozygote Mutation im AVIL-Gen, Neuronale Ceroid Lipofuszinose, Mehrfachbehinderung,
respiratorische Partialinsuffizienz, Cerebralparese, Glioblastom und Rett Syndrom.

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 20



Gemeinsamer
Bundesausschuss

5 Zusammenfassung

Fir die Aufarbeitung lagen insgesamt 82 Fallbeschreibungen und finf Begleitschreiben vor. In
den Begleitschreiben fanden sich ergdanzende Angaben u.a. zu Erkrankungsbildern, zur
Genehmigungs- bzw. Versorgungsrealitat.

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

Bei den dargestellten 82 Fallkonstellationen handelt es sich um ausgewahlte Beispiele. Es liegt
keine Vollzahligkeit und wahrscheinlich auch keine Reprasentativitat vor. Die Falle 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
Einfihrung der AKI-RL bei unverandertem Erkrankungszustand keine AKI mehr erhalten. Eine
genaue Zahl bzgl. der Zahl betroffener Patientinnen und Patienten liegt nicht vor.

e Die haufigsten Ablehnungsgriinde, warum keine Leistungen nach AKI-RL zur Verfliigung
gestellt werden konnen, betrafen die Ereigniswahrscheinlichkeit und Aspekte der
Atmung (z. B. keine Tracheostomie / Beatmung).

e Die angegebenen Ablehnungsgriinde wurden von den Expertinnen und Experten nicht
geteilt. Am  haufigsten wurde von ihnen die Notwendigkeit einer
Interventionsbereitschaft, einer Krankenbeobachtung und ein Sekretmanagement /
Absaugen angefihrt.

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

e Als hadufigste notwendige behandlungspflegerischen MaRnahmen wurden von den
Expertinnen und Experten die Krankenbeobachtung und die Interventionsbereitschaft
genannt.

e In 38 Fallen standen zum Zeitpunkt der Befragung AKI-Leistungen zur Verfligung (17
Falle mit Anerkennung und 21 mit vorlaufiger Anerkennung eines Anspruchs). Fir 29
betroffene Patientinnen und Patienten lag keine Anerkennung eines AKI-Anspruchs vor.
In neun Fallen war der aktuelle Stand unklar und fiir sechs weitere Félle lagen keine
Angaben vor.

e Inder differenzierten Darstellung zeigte sich, dass in der Gruppe mit Anerkennung eines
Anspruchs auf AKI-Leistungen die Ereigniswahrscheinlichkeit, Aspekte die Atmung
betreffend und die Einschatzung, dass keine Notwendigkeit fir die Anwesenheit einer
Pflegefachkraft besteht, am h&ufigsten genannt wurden.

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

e In beiden Gruppen wurde Epilepsie als haufigste Erkrankung / haufigstes Symptom
angegeben. Patientinnen und Patienten mit Tetraparesen / Querschnittlahmung oder
Dysphagie fanden sich ausschlieRlich in der Gruppe, deren Anspruch auf AKI-Leistungen
anerkannt wurde.
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Anhang

Fragebogen

Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige
Anpassungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere
Versorgungskonstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein. Datum

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir 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 kénnen,

» wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fiir 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
Einfiihrung der AKI-RL bei unverandertem Erkrankungszustand keine AKI erhalten?

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

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

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

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

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1 OJa O Nein: Begriindung O Keine Angabe
Fall 2 OlJa [ Nein: Begriindung O Keine Angabe
Fall 3 OJa [ Nein: Begriindung O Keine Angabe
Fall 4 OJa O Nein: Begriindung O Keine Angabe
Fall 5 OlJa [ Nein: Begriindung O Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen 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 — geschatzte Anzahl der Betroffenen).
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3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen?'® (auch unter Einbezug
versorgungsbezogener Risiken) halten Sie bei den Féllen nach Frage 1.1 dennoch fir
erforderlich und warum?

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

4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?!) und warum?

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

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen 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 lhre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...).

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf aufRerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur
Verfligung?

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

10§ 2 Abs. 1 Satz 1 HKP-RL: MaBnahmen der &rztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheiten zu heilen, ihre Verschlimmerung zu verhiten oder
Krankheitsbeschwerden zu lindern und deren Durchfiihrung an Pflegefachkrafte/Pflegekrafte ibertragen werden kann (Behandlungspflege),
11 Unter dem Begriff korperbezogene PflegemaBnahmen (frither ,,Grundpflege”) sind alle pflegerischen MaRnahmen zusammengefasst, die im Rahmen der

Koérperpflege, der Erndhrung und Mobilitdt notig 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|
Falle
1 | Bundesarbeitsgemeinschaft medizinischer Begleitschreiben u.
Behandlungszentren fiir Erwachsene mit Behinderung Fragebogen
(BAG MZEB)
e MZEB1 Frage 1Ja 3
e MZEB?2 Frage 1: Ja 2
e MZEB3 Frage 1: Nein keine
2 Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fir AuBerklinische | Begleitschreiben u. 29
Beatmung und Intensivversorgung (DIGAB) Fragebogen
3 u. 4| Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpadiatrie und Gemeinsame 3
Jugendmedizin (DGSPJ) und Gesellschaft fur Abgabe von
Neuropdadiatrie (GNP) Begleitschreiben u.
Fragebogen
5 Hausarztinnen- und Hausarzteverband (HAV) Begleitschreiben u. 2
Fragebogen
6 Deutscher Caritasverband e.V. (Caritas) Fragebogen
e (Caritas Mosaik-Schule Lingen Frage 1: Ja 2
e (Caritas Sozialstation Marktredwitz Frage 1: Nein keine
e Caritasverband fur den Landkreis Rastatt e. V. Frage 1: Nein keine
(GDP®)
e Caritas Sozialstation Bogen Frage 1: Nein keine
7 | Bundesverband Ambulante Dienste und Stationare Fragebogen 3
Einrichtungen e. V. (bad)
8 | Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e. V. (AWO) Fragebogen 3
9 | SelbstHilfeVerband - FORUM GEHIRN e. V. Fragebogen 3
10 | Deutscher Kinderhospizverein e. V. (DKHV) Begleitschreiben u. 11
Fragebogen (3
Blatter)
11 | Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege e. V. Fragebogen 16
12 | Deutsches Rotes Kreuz (DRK) (Kreisverband Ortenau e. V. | Fragebogen keine
Sozialstation) Frage 1: Nein
13 | Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie (DGN) Keine Riickmeldung J.
14 | Deutsche Gesellschaft fiir Neurointensiv- und Keine Rickmeldung ..
Notfallmedizin (DGNI)
15 | Deutsche Gesellschaft fiir Andsthesiologie und Keine Riickmeldung J.
Intensivmedizin (DGAI)
16 | Deutsche Gesellschaft fiir Neurorehabilitation (DGNR) Keine Riickmeldung J.
17 | Deutschsprachige Medizinische Gesellschaft fur Keine Rickmeldung J.
Paraplegiologie (DMGP)
18 | Gesellschaft fiir Neonatologie und Padiatrische Keine Rickmeldung J.
Intensivmedizin (GNPI)
19 | Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG) Keine Riickmeldung J.
20 | Berufsverband der Kinder- und Jugendarzt*innen e.V. Keine Riickmeldung J.
(BVKJ)
21 | Bundesverband der Pneumologie e.V. Keine Rickmeldung J.
22 | Berufsverband Deutscher Nervenarzte (BVDN) Keine Riickmeldung J.
12 GPD = Gemeindepsychiatrischer Dienst
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Nr. | Organisation bzw. Fachgesellschaft Bemerkungen Anzahl
bekannter|
Falle
23 | Verband Deutscher Alten- und Behindertenhilfe e.V. Keine Rickmeldung ..
(VDAB)
24 | Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e.V. Keine Riickmeldung J.
(bpa)
25 | Deutscher Berufsverband fiir Pflegeberufe - Keine Riickmeldung J.
Bundesverband e.V. (DBfK)
26 | Diakonie Deutschland - Evangelisches Werk fiir Diakonie | Keine Riickmeldung J.
und Entwicklung e. V.
27 | Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband - Keine Rickmeldung ..
Gesamtverband e. V.
28 | Arbeitgeber- und Berufsverband Privater Pflege e. V. Keine Riickmeldung J.
(ABVP)
29 | Bundesarbeitsgemeinschaft Phase F e.V. (BAG Phase F Keine Riickmeldung J.
e.V.)
30 | Intensivpflegeverband Deutschland e.V. (IPV) Keine Riickmeldung J.
31 | Selbsthilfegruppe Glykogenose Deutschland e.V. Keine Riickmeldung J.
32 | Bundesverband Schadel-Hirnpatienten in Not e.V. - Keine Rickmeldung J.
Deutsche Wachkomagesellschaft
33 | Sozialverband Deutschland - Bundesverband (SoVD) Keine Riickmeldung J.
Organisationen, die unaufgefordert den Fragebogen beantwortet haben
Organisation Bemerkungen Anzahl
bekannter|
Falle
1 | Klinikum Osnabriick Fragebogen 5
2 Krankenpflege Lappersdorf Fragebogen: Frage 1; keine
Nein
3 Intensivpflegezentrum Lebenswert (Mitglied in der Fragebogen: Frage 1:| keine
DIGAB) Nein
4 Parkresidenz Glucksburg (Pflegeeinrichtung u. a. fir AKI | Fragebogen: Frage 1; keine
in Schleswig-Holstein Nein
5 Kinderhaus St. Anna, Dinklage Fragebogen: Frage 1:| keine
Nein
6 Orthopadische Klinik Hessisch Lichtenau gGmbH Fragebogen: Frage 1:| keine
(Zentrum fir Tetra- und Paraplegie) Nein
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Bundesarbeitsgemeinschaft
izt her Beh.

filr Erwachsene mit Bl-hir:ammg

Per E-Mail an: hkp@g-ba.de / Kopie an: antonia.stolle@g-ba.de

Gemeinsamer Bundesausschuss
2. Hd. Frau Antonia Stolle
Postfach 12 06 06

10596 Berlin

Dienstag, 25. November 2025

Uberpriifung der Hiuslichen Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf komplexe Versorgungsbedarfe
oder besondere Versorgungskonstellationen vom 14. Oktober 2025
Hier: Expertenbefragung

Sehr geehrte Damen und Herren,

zundchst bedanken wir uns fiir die Maglichkeit, im Rahmen ces Beratungsverfahrens zur Uberpriifung
der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie {(HKP-RL) diesem wichtigen Thema gehért zu werden,

Die BAG MZEB nimmt hier vor allem zur Versorgung von Erwachsenen mit komplexen Versorgungsbe-
darfen oder besonderen Versorgungskonstellationen Stellung. Dabei handelt es sich haufig um junge
Erwachsene, bei denen ein Krankheitsbilc aus dem Kindes- und Jugendalter weiterbesteht, daneben
kann eine Reihe z.T. seltener Erkrankungen diesen Becarf im Erwachsenenalter begriinden {z.B, ALS
und andere neurodegenerative oder schwere neuromuskulare Erkrankungen).

Aufgrund der Kiirze des Abfragezeitraumes konnten nur wenige Einrichtungen antworten, da aussa-
gefihige Fragebogen eine umfangreiche Fallrekonstruktion erfordern. Einige MZEB teilen ihre Erfah-
rungen schriftlich mit, ohne diese an Einzelfillen darzulegen. Diese Unterlagen sind beigefiigt.

Fernergingen eine Reihe von telefonischen Rickmeldungen ein. Die unterzeichnenden Vorstandsmit-
glieder der BAG MZEB verfiigen ebenfalls Uiber Erfahrungen. Jedoch erfolgt die Verordrung von Kran-
kenpflege in den meisten Fillen nicht tUber die MZEB, sondern Uber die ansonsten behandelnden
Arzte, oftmals Spezialambulanzen. Insbesondere die Kldrung der konkreten Versorgungsproblemati-
ken, z.B. Abgrenzungsfragen zur Eingliecerungshilfe, wird meist nicht federfihrend durch die MZEB
geleistet, so dass hier keine hinreichende Dokumentation vorliegen kann.

Prinzipiell sehen wir bei folgenden Fallkonstellationen fir Versicherte ohre invasive Beatmung oder
Trachealkaniile einen Anspruch mindestens auf mehrstiindige hausliche Krankenpflege, in vielen Fal
len auch auf auBerklinische Intensivpflege:

BAG MZEB e.V. - Geschaftsstelle wwyw.bagmzeb.de Vorstand:

/0 Intercangress Gmb- bagmzeh@intercongress de Dr. med, Sabina Lindquist, PhD Kristina Timmermann
Ingeborg-Krummer-Schroth-5ir. 30 Tel +49 761 69 699 - 283 Dr. med. Anja Klalke Werner Gruhl

72106 Frelburg Or. med. Anne Bradel-Geifiler
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1. Beiintermittierender nichtinvasiver Beatmung (z.B. in Folge schwerer neuromuskuldrer Erkran-
kung). Hier ist es notwendig, das Beatmungsgerat korrekt anzulegen, die Einstellungen zu pri-
fen, den Erfolg anhand einer zureichenden 02-Sattigung zu priifen, ggf. die Geradteparameter zu
verandern. Ferner ist es notwendig solche Situationen zu erkennen, in denen abweichend vom
planmaRigen Beatmungsrhythmus, die Anlage der nichtinvasiven Beatmung aufer der Reihe er-
forderlich ist, ggf. notwendige Absaugungen durchzufiihren, Atemdrainierende Lagerungen zur
Schleimlosung und -entfernung sowie ggf. zusatzliche Inhalationen durchzufiihren. (z.B. bei in-
terkurrenten Infekten). Hinzu kommt die Notwendigkeit des assistierten Hustenstofes, ggf. mit
Couph-Assistent. In der Regel bestehen Schluckstorungen, die ein fachgerechtes Zufihren der
Nahrung nach einem schlucktherapeutischen Konzept notwendig machen. Dafiir sind spezielle
Kenntnisse erforderlich. Das gilt auch, wenn eine Kombination von oraler und PEG-Erndhrung
durchgefiihrt wird.

2. Beischwergradigen Schluckstérungen mit hdufiger Aspiration oder massiver Verschleimung, z.B.
im Rahmen einer chronischen Bronchitis oder eines therapierefraktaren Reflux, oder auch bei
intermittierenden Infekten mit der Notwendigkeit eines haufigen situativen Einsatz eines Hus-
tenassistenten bzw. einem haufigem situativem Absaugen. Atemdrainierende Lagerungen zur
Schleimlésung und -entfernung sowie ggf. zusatzliche Inhalationen durchzufiihren. (z.B. bei in-
terkurrenten Infekten). In der Regel bestehen Schluckstdrungen, die ein fachgerechtes Zufihren
der Nahrung nach einem schlucktherapeutischen Konzept notwendig machen. Dafiir sind spezi-
elle Kenntnisse erforderlich. Das gilt auch, wenn eine Kombination von oraler und PEG-Ernah-
rung durchgefiihrt wird.

3. Beitherapieschwieriger Epilepsie mit haufigen Anfallen, wenn diese langer andauern, mit einer
kritischen O2-5&ttigung, mit der Notwendigkeit einer Notfallmedikamentengabe, eine spezielle
Lagerung erforderlich ist, oder haufig entschieden werden muss, ob der Notarzt hinzuzuziehen
ist bzw. eine Krankenhauseinweisung auf Grund eines kritischen Status epilepticus erforderlich
wird.

4. In besonderen Einzelfdllen bei instabiler, kontroll- und interventionsbediirftiger Stoffwechsel-
lage, z.B. bei besonders schwierig einzustellendem Diabetes mellitus mit stark wechselnden
Woerten, wenn die Kontrollen nicht zuverldssig méglich sind und eine spezialisierte Fachkraft er-
fordern, die dann situationsadaquat eine adaptierte Insulingabe vornehmen kann.

Allen 4 Fallkonstellationen ist gemeinsam, dass sich die Situation jeweils krisenhaft zuspitzen kann und
rasche und gezielte Intervention notwendig ist, ohne dass diese vorher abzusehen ist oder auch be-
sonders haufig auftritt. Selbst wenn in diesen Fallen die Notwendigkeit einer auRerklinischen Inten-
sivpflege bestritten wird, besteht an der Notwendigkeit einer mehrstiindigen und nicht nur punktuel-
len pflegerischen Versorgung durch Pflegekrafte kein Zweifel.

Diese Erfahrungen und Uberlegungen sind nicht abschlieRend.

Abteilung Fachberatung Medizin
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Wir verweisen i.U. auf die aktuell in Bearbeitung befindliche S2k-Leitlinie ,Arztliche, pflegerische und
therapeutische Versorgung von Personen mit auRerklinischem Intensivpflegebedarf aufgrund von Er-
krankungen des Nervensystems oder der Muskulatur” (Registernummer 080 = 009).

Zudem mdchten wir auf Probleme in der Genehmigungsrealitidt unabhéangig von den festgelegten
Inhalten {Anspruchsvoraussetzungen) hinweisen:

1. Voraussetzungen / Bedarf fir MaRnahmen der AKI werden vom Kostentrager haufig wieder-
holt und nicht nachvollziehbar in Frage gestellt:

Gerade bei Folgeverordnungen, auch wenn Vorverordnungen genehmigt waren und wenn sich der
Bedarf (bei gleichbleibenden Funktionsstdrungen) nicht verandert hat und sich damit auch die Indika-
tion, die auf den Verordnungsformularen ausgefihrt wird, unverandert ist, ist das der Fall.

Hierzu ist grundsatzlich anzumerken, dass sich der Verordnungsbedarf (Indikation) gerade bei Patien-
ten ohne lebenserhaltene maschinelle Beatmung oder Trachealkanile auf chronische, d.h. bleibende
kritische klinische Problembereiche bezieht, bei denen — leider — keine Aussicht auf signifikante Ver-
besserung besteht. Es handelt sich hier also gerade nicht um voriibergehende klinisch kritische Zu-
stinde, sondern um bleibende Funktionseinschrankungen, bei denen ohne intensive Behandlungs-
pflege mit vital bedrohlichen Komplikationen gerechnet werden muss.

2. Genehmigungsverfahren gestalten sich haufig zah:
e Hiufig gibt es wiederholte Riuckfragen zu schon beantworteten Fragen (eines Vorgangs)

+ Haufig werden nicht existierende Berichte angefordert (z.B. stat. Befunde, auch wenn
keine stationdre Behandlung stattfand)

e Hiufig werden Befunde mehrfach angefordert, auch wenn sie zur Genehmigung bereits
vorgelegt wurden.

e Schwierige Erreichbarkeit der Kostentriger zur Kldrung bei Riickfragen.

e Haufig bleibt den Verordnern nach Ablehnung / Rickfragen etc. durch die Kostentrager der
Grund fiir deren Entscheidung unklar mit der Folge, dass Argumentationsgrundlage fiir die
weitere Kommunikation fehlt.

Daher fir den kiinftigen Austausch:

Unter Wahrung der Yorgaben der AKI-RList eine -gemaR der Yerordnungsindikation- individuelle Pri-
fung und transparente und somit nachvollziehbare Darstellung der Entscheidungsgrinde seitens der
Kostentrager essenziell.

Sicherlich gibt es andererseits nach der bisherigen Erfahrung auch Klarungsbedarf seitens der Kosten-
trager. Hier waren Ruckmeldungen ebenfalls wiinschenswert.
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Weitere Erfahrungen nach Einfithrung der AKI-RL:

Auch unter akt. Fassung der AKI-RL vom 18.06.2025 ist das Risiko fiir Versorgungsliicken hoch. Sie
kénnen nur teilweise gesteuert / vermieden werden:

Fiir Erhebungen sind gemarR der RL Termine bei entsprechend qualifizierten Arztinnen und Arzten nach
§ 8 nicht in ausreichender Zahl verfiigbar.

Folgen:
¢ [Keine bedarfsgerechte Begutachtung (Erhebungen) (cave: regional erhebliche Unterschiede)

¢ Weite Wege (Transport nicht zumutbar/hohe Risiken fiir Komplikationen durch Transport/hiu-
fig erheblicher logistischer und personeller Aufwand zur Realisierung von Transporten Risiko,
dass seitens der Patienten {gesundheitliche Grinde, nicht vorhersehbar) mihsam vereinbarte
Termine zur Erhebung nicht wahrgenommen werden kénnen)

« Notwendige Fristen kéinnen bei Mangel an Terminangeboten bei qualifizierten Arztinnen und
Arzten gemaR §8 nicht sicher eingehalten werden.

Der Versorgungsprozess mit AKl gestaltet sich oft langwierig, kompliziert und aufwéndig. Die Prozesse
sollten deutlich einfacher und stringenter sowie transparenter gestaltet werden.

Wir stehen fir Rickfragen gern zur Verfigung und freuen wir uns auf den weiteren Diskurs.

Fir den Vorstand der BAG MZEB e V.

o

b .1%

Dr. med. Sabine Lindquist Dr. med-

Werner Gruhl

nne Bredel-Geiller

Vorstandsvorsitzende Vorstandin Vorstand
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MZEB 1: Fille 1 bis 3

.= Gemeinsamer
™ Bundesausschuss

FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige An-
passungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungshedarfe oder besondere Versorgungs-
konstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 13.11.2025

MZEB 1

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y V¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind lhnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

HJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1, fort.

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwaort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...).

Fall 1 Keine Tracheostomie/Beatmung daher kein Anspruch auf Interventionsheobachtung

Fall 2 Keine Tracheastomie/Beatmung daher kein Anspruch auf Interventionsbeobachtung

Fall 3 Keine Tracheostomie/Beatmung daher kein Anspruch auf Interventionsbeobachtung, zu seltene Ereigniswahr-
scheinlichkeit [nicht taglich)

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

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1 lla 1 Nein: Begriindung schwere neurogene Dysphagie, gezieltes Atemwegs- ! Keine Angabe
management [Einsatz Hustenassistent, Absaugpflicht, vegetative Instabili-
tét)
Fall 2 iz Xl Nein: Begriindung Begriindung schwere neurogene Dysphagie, gezieltes [ Keine Angabe
Atemwegsmanagement (Einsatz Hustenassistent, Absaugpflicht, vegetative
Instabilitat)
Fall 3 [lia =l Nein: Begriindung therapierefraktare Epilepsie mit sofortigem Interventi- | L Keine Angabe
onshedarf im Anfall, drohender Status/SUDEP, drahende Aspiration und
Ileus
Fall 4 Clida [ Nein: Begriindung [ Keine Angabe
Fall 5 Cla 1 Nein: Begrindung ] Keine Angabe
1
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2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bei allen 3 Patienten lag eine ausgeprigte Tetraparese var und schwerste karperliche und geistige Beeintrachtigung. Es
gibt sicherlich noch mehr Betroffene, aber aufgrund der Kurzfristigkeit der Umfrage, sind das die 3 Fille, welche mir un-
mittelbar einfallen. Beiallen 3 Patienten war die standige Interventionsbereitschaft (spezifische Krankenbeobachtung)
bei drohenden lebensbedrohlichen Ereignissen, durch rechtzeitige fachliche Intervention Gefahr fiir Leib und Leben ab-
zuwenden, Vermeidung von Notarzteinsatzen und drohenden Krankenhausaufenthalten die Grundlage.

Diagnosen zu Fall 142 {Geschwister]:

Juvenile metachromatische Leukodystraphie E75.2 f FD2.8%
- regressive Entwicklungsstorung

Symptomatische Epilepsie GAa0.2
Vitalfunktionen

schwere neurogene Dysphagie mit PEG-Versorgung Ri3.D/243.1
respiratarische |nsuffizienz / Hustenschwéche 186.19
Abhangigkeit vam Hustenassistenten Z99.0
Obstipation, neurogene Darm passagestirung

Motorile

Tetraspastik GRO.0
multiple Kantrakturen M24.50
Neuramyopathische Skaliose M41.49

Diagnosen zu Fall 3
Bilaterale spastische Cerebralparese

Periventrikulire Leukencephalapathie
Strukturelle Epilepsie mit

- kamplex-fokalen und

- generalisierten Anfallen

Kormnplikationen
Wiederholt Aspirationspneumaonien bei Dysphagie

Wiederholt Notfallvarstellungen bei Subileus/ileus

Vitalfunktionen

Schwerste neurogene und mechanische Gastraintestinale Transportstdrung
Obstipation mit Neigung zum lleus

Taglich Mehrfache Interventinnan/stimulationen bzgl. des Gl-Transportes

Motoril

Tetraspastik
neuromyopathische Skoliose
Hiiftgelenksluxation bds,
Spitzfuld bids.

3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen? (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fur erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hisr Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3.).

152 Abs.1 Satz 1 HKP-RL: t der Srztiick handlung, die dazu dienen, Krankheiten zu heilen, thre Verschiimmerung zu verhiiten oder Krank-
helisheschwerden zu lindemn und deren Durchflbrung an P flegefachkréfe/P flegekrifte Dberiragen werden kann [Behandlungspfiege},
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Fall 1+2: Interventionsheraitschaft zum Absaugen, gezietten Lagerung im Falle einer {drohenden) Aspiration und Einsatz
van Hustenunterstitzungssystemen zum fachlich qualifizierten Sekretmanagement.

Fall 3:

Interventionsbereitschaft bei therapierefraktarer Epilepsie mit dem Risiko eines SUDEPs: Bedarfsmedikation, Vitalzei-
cheniiberwachung, spezifische Intervention/Lagerung etc.

Ferner tiglich, kontinuierliche engmaschige Kentrolle der gastrointestinalen Funktionen inkl, Standiger Absaugbereit-
schaft bei erheblichen gastrointestinalen Transportstérungen (Magenentlesrung dauert bis zu 7 Stunden mit Vergarung
des Inhaltes und massiven abdominellen Beschwerden). Lange Zeit keine Gewichtszunahme mit Gewicht um 14/16 kg,
aktuelles Gewicht um 46 kg dank kontinuierlicher varsichtiger jejunaler Ernahrung. Wiederholte KH-Aufenthalte mit
Aspirationspneumonien und lleus/Subileus bei bekannter Diinndarmpassagestorungen und Kaliberreduktion.

4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bel allen 3 Féllen komplette Kérperpflege: Waschen, Anzighen, Intimhygiens, Mohbilisation, Meadikamentengabe, Gabe
enterale Erndhrung

5. Woelche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage 1.1 gef. 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?

Alle 3 Fille zeigen eine Interalction, welche lber ein einfaches Reiz-Reaktionsverhalten hinausgeht, gehen in Kontakt
und zeigen situationsgerecht Emaotionen. Leistungen zur sozialen Teilhabe z.B. in Sinne der Teilhabe im Férderberzich
einer Werkstatt sind wiinschenswert, sind aufgrund der kritischen gesundheitlichen Verfassung/stindigen Interventi-
onsbeobachtung aber nur mit begleitender Pflegefachkraft maglich. Das gleiche gilt fiir Teilhabeassistenz im Freizeitbe-
reich. (Besuch von Schwimmbddern, kulturellan Veranstaltungen [Kanzerte), etc.)

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3.}

Fall 1+2 hat inzwischen das Sozialgericht entschieden, dass Leistungen gewahrt werden missen.

Fall 3: Es erfolgte vor Ort eine intensive Prifung durch den MD lber 3 Stunden, so dass die Leistungen schlieBlich ge-
wahrt wurden,

2unter dem Begriffké t 1e Pl Bnak {frilher . dpflege”} sind alle pil isch Bnak f: die imRah der
Kirperpfiege, der Emahrung und Mobilitit nditig werden. Quelle: https://pfzge-lexikon org/lexik rherogens-plegemassnzhmen/ abgerufen am
07.10.2025
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MZEB 2: Fall 1 und 2
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 12.11.2025

MZEB 2

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y ¥V ¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

®Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fort.

I Nein = Die Beantwortung des Fragebogens ist fiir Sie hier abgeschiossen, Bitte senden Sie unsden Fragebogen
dennoch zu (E-Mail: hkp@g-ba.de) Vielen Dank!

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...).

Fall 1 Herr H. 73 1. schwerste kognitive Stérung mit globaler Aphasie sowie Dysphagie und schivere spastische Tetra-
parese sowie Epilepsie infolge multiples Schlaganfille bei cerebraler Amyloidangiopathie

Begriindung medizinischer Dienst: der Versicherte |leidet unter einer schwersten Meahrfachbehinderungen mit faktischer
Blindheit, Mutismus, Dysphagie und schwerster spastischer Tetraparese mit schmerzhafter Beugespastik, Der Patient
atmet ganztagig spontan dber die physiologischen Atemwege, Auferund schwerster kognitiver und matarischer Funkti-
onseinschrankung ist der Patient nicht Selbsthilfefahig. Nicht nachvollziehbar ist das Auftreten potenziell lebensbedrah-
licher Situationen mit hoher Wahrscheinlichkeit téglicher und unvorhersehbar. Insbesondere das Sekretmanagement
mit individuellen MaBnahmen der Mundpflege muss hier in diesem Fall nicht durch speziell geschultes Pflegeparsanal
erfolgen. Empfohlen wird weiter die Priifung der Indikation der nachtlichen Sauerstoffgabe beziiglich der oralen Nah-
rungsaufnahme gehtaus den medizinischen Unterlagen hervor, dass gemal HNO Befund aufgrund einer Aspirationsge-
fahr die vollstandige Nahrung und Flissigkeit zuvor via PEG empfohlen wurde.

Fall 2 Herr A., 300,

Muskeldystrophie Duchenne mit fortgeschrittener muskulirer Atrophie und Kontrakturen G71.0 G, Respiratorische In-
suffizienz, hyperkapnisch 196.11 G, Dysphagie mit Beaufsichtigungspflicht wihrend der Nahrungsaufnahme R13.0G ,
intermittierendende nichtinvasive Beatmung fir 1042 h/d

Begriindung Medizinischer Dienst:
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Es handelt sich um einen intermittierend noninvasiv beatmeten Patienten mit aufgehobenear Selbsthilfefahigkeit bei
fartgeschrittenar Muskeldystraphie Typ Duchenne, Bei dem Patienten liegt zweifelsohne ein hoher Pflegeaufiwand bei
fortgeschrittanar Immabilitit im Rahmen der Grunderkrankung vor, Er ist nicht in der Lage sich selbst zu lagern, selbst
fortzubewegen oder eigenstandig zu greifen/hantieren, Minimale Handbewegungen z.B. Steuerung des E Rollis sowie
sprechen sind jedoch maglich. Auch l3ngerfristig mit einem Krankheitsprogress im Sinne einer zunehmenden Ventilato-
rischen Insuffizienz und progredienten Schluckstérungen zu rechnen. Individuelle Verlaufe variieren allerdings in Ge-
schwindigkeit und Intensitat. Eine zuverldssige Angabe (iber den Zeitraum bis zur Notwendigkeit einer Tracheotomie
kann nicht getroffen werden. Eine fortlaufende Re-evaluation der Grunderkranlkung ist diesbeziglich notwendig und
wird durchgefihrt. Aktuell kann keiner mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich auftretende lebensbedrohliche Situation
nachvallzogen werden. Der Patient kénnte bel Zwischenfillen wihrend der Maskenbeatmung z.B. Verrutschen der
Maske nicht selbst korrigierend eingreifen da der Patient jedoch lber eine ausreichende spontane Atmung verflgt ware
eine vitale Bedrohung in salchen Situationan nicht zu erwarten.

1.1.1 Teilen Sie diese Einschitzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschatzung nicht?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1 Ciia ] Nein: Begriindung beziiglich Epilepsie und haufiger situativer Absaugung X Keine Angabe
ist AK| notwendig
Fall 2 Ola ] Nein: Begrindung: Patient ist nicht selbsthilfefihig, lebenshedrohliche X Keine Angabe

Zustdride wie Aspirationen kdnnen jederzeit auftreten, Notwendigkeit situa-
tiver Absaugung und Notwendigkeit des Hustenassistenten

Fall 3 Ca [ Nein: Begriindung [ Keine Angabe
Fall 4 CJa 1 Nein: Begriindung _ Keine Angabe
Fall 5 Clia 1 Mein: Begriindung [ Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier Ihre Antwort ein [zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschatzte Anzahl der Betroffenen).

Fall 1 Herr H.

Die hohe Wahrscheinlichkeit, dass sofartige pflegerische/arztliche Interventionen bei lebensbedrahlichan
Situationen téglich erfarderlich sind und nur die genauen Zeitpunkte und das genaue Ausmal nicht im
Voraus bestimmt werden kdnnen,

In der fieberendoskopischen Schiuckuntersuchung wird eine schwere Schluclkstérung beschrieben mit Stérung der In-
tentionalitdt, schlechter araler Boluskontralle, verzdgerter Schluckreflexausldsung, verlangsamter Balus-Passage mit
Ausbildung pharyngealer Retentionen und insgesamt einer deutlichen Aspirationsgefahr beschrieben. Auch ohne Zufiih-
rung von Nahrung zeigten sich Speichelseen und ein Speichellaufen aus dem Mund. Fieberhafte respiratarische Infekti-
onen waren bisher selten aufgrund der varhandenen Intensivpflege, die sine Absaugung fachgeracht zu unregelmafi-
gen Zeiten gewahrleistete, Die Aspirationsgefahr wird aber im o.g. Befund der Schluckuntersuchung, den dort beschrie-
benen Expektorationen und dem aktuell relativ trilben Sekret verdeutlicht,

Nach dem Befund der Universitatsklinik fiir HNO und entsprechendem Zeitraum nach schwerster Hirnschadigung ist
keine Besserung der Schluck Funktion zu erwartan, Eine Absaugung ist notwendig zu unregelmaRigen und unvorherseh-
baren Zeiten zu Verhinderung van Aspirationen, die lebensbedrohlich verlaufen kdnnen. Dazu ist qualifiziertes Persanal
notwendig,

Fall 2. Herr A.

Die hohe Wahrscheinlichkeit, dass safartige pflegerische/arztliche Interventionen bei lebensbedrahlichan
Situationen taglich erforderlich sind und nur die genauen Zeitpunkte und das genaue Ausmak nicht im
Voraus bestimmt werden kénnen.

Herr A. leidet an einer Muskeldystrophie Duchenne. Aufgrund dieser chronischen, seltenen, genetisch bedingten Er-
krankung mit fortschreitender, inzwischen hochgradiger Muskelschwache ist er auf eine lebenserhaltende nichtinvasive
Beatmung angewiesen. Zusatzlich besteht eine Schluckstérung. Daher kénnen jederzeit Situationen {(z.B. Verschlucken
an Flissigkeiten oder fester Nahrung, muskulare ErschGpfung auch am Tage, Verrutschen der Maske, Alarmierung des
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Beatmungsgerates) auftreten, die das sofortige Eingreifen einer entsprechenden Fachkraft natwendig machen (Absau-
gung, Sicherstellung des korrekten Sitzes der Beatmungsmaske, Reaktion auf spezielle Alarme des Beatmungsgerites,
Unterstutzung durch Cough assist). Aufgrund der ausgepragten Lahmungen kann der Patient nicht bei der Intensivpfiege
mitwirken. Erist ebenso auf das Anreichen von Nahrung und Fliissigkeit und der Urinflasche zu unregelmaBigen Zeiten
angewiasen. Ebenso missen haufige Umlagerungen aufgrund der Dekubitusgefahr und Schmerzen und MikRempfindun-
gen erfolgen. Der Patient ist hier vollstandig auf Fremdhilfe angewiesen.

Zur Yermeidung lebensbedrahlicher Komplikationen ist eine ausserklinische Intensivpflege notwendig, Eine Besserung
ist nicht zu erwarten,

Ja, bei Verrutschen der NIV-Beatmung tritt ein lebensbedrohlicher Zustand ein, Der Patient ist respiratarisch insuffizient
und beatmungspflichtig. Er kann nicht selbst eingreifen.

Buch tagsiber kénnen jederzeit und regelhaft lebenshedrohliche Ereignisse auftreten, 2.8, Erschapfung der Atemmus-
lkulatur mit Notwendigkeit der intermittierenden Beatmung {progrediente Erkrankung!), Verschlechterung der Atem-
funltion im Rahmen von Infekten [s. aktuelle Anamnese), Notwendigkeit der Absaugung zum Freihalten der Atemwege
{Schluckstarung!), hier kann es jederzeit zu lebensbedrohlichen Verlegungen der Atemwege kommen. Zudem miissen
Essen und Getranke angereicht und das Schlucken (berwacht werden. Dem Patienten muss die Urinflasche zu nicht vor-
herbestimmbaren Zeiten angereicht werden und er muss fiir den Stuhlgang transferiert werden. Er muss zur Vermei-
dung von Lagerungsschaden (5 Anamnese) haufig umgelagert werden. Er nicht selbsthilfefihig.

Da jederzeit und regelhaft lebensbedrohliche Ereignisse bei Herrn A, auftreten kénnen, sind zeitlich bestimmbare Eins-
atze der Pflepefachkrafte nicht ausreichend.

3. Welche behandlungspflegerischen Manahmen? (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken} halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3.},

4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
3]

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen 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 |hre fallbezogena Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...),

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezagene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3.).

Mach Ablehnung des Leistungsanspruches AK| wurde bei Fall 1 sowie Fall 2 umgehend Widerspruch durch die Familien
bzw. Betreuer eingelegt und somit konnte die AKI bisher sichergestellt werden.

152 Abs.1 Satz 1 HKP-RL: MaBnah der Srztiichen Behandk dle dazu dlenen, Krankheltan zu hellen, lhra Yarschlimmerung zu verhOten oder Krank-

hehsbeschwerden zu lindern und deren an Pflege fifte Obertregen werden kann [Behandlungspfiege),

EUnter dem Begriff kirperb e P A Bnah {friher dpflege") sind alle plleperischen Maknah f die im Rahmen der
Kérperpfiege, der Emihrung und Mobllitdt nétlg werden. Quelle: hitpsy//pilage-lexlkon org/lexdkonfkoerperbazogenepfl sssnshmen/ abgerufen am
07102025
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Deutsche Interdisziplinire Gesellschaft
fiir AuBerklinische Beatmung
und Intensiveersorgung

DIGAB e.V.

c/o Meyer & Bosbach

Stauerberatar Rechisanwalle PartmhB
Karlsruher Stralke 3

79108 Freiburg im Breisgau

Tel D800 65 B0 100

Kreissparkasse Minchen Starnbarg
Ebérsbery

IBAN: DES4 7025 0150 K123 5243 830
BiC: BYLADEM1KMS
geschaeflastelle@@digab de

wiw dicab de
wirw. dioab-konoresse de

25, November 2025

Sehr geehrte Damen und Herren,

die nachfolgenden Ausfihrungen sollen die besondere Komplexitdl der Versorgungssituationen
verdeutlichen, in denen ein auRergewdhnlich hoher Bedarf an medizinischer Behandlungspflege im
Sinne von § 37¢ SGB V vorliegt. Die beschriebenen Fallkonstellationen betreffen sowohl Kinder als
auch Erwachsene, deren Gesundheitszustand hochgradig von individuell angepassten medizinisch-

pflegerischen Interventionen abhéngt.

1. Patienten ohne Kaniile, jedoch mit erheblichem Bedarf an individuell adaptiertem

Sekretmanagement

Bei diesen Personen ist trotz fehlender Trachealkaniile ein engmaschiges und kom petent
durchgefiihrtes Sekretmanagement zwingend erforderlich. Dazu gehéren das orale und
transnasale Absaugen, der Einsatz eines mechanischen Insufflator-Exsufflators sowie
verschiedene atemtherapeutische Malnahmen wie Lagerungsdrainage oder assistierte

Hustentechniken.

Diese Anforderungen hestehen hdufig auch nach einer erfolgten Dekandlierung fort.
Unterbleibt das notwendige Sekretmanagement, kommt es zu einem erheblichen Risiko fiir
Pneumonien bis hin zu vitalen Bedrohungen, Damit handelt es sich um eine Situation mit
besonders hohem Bedarf an qualifizierter medizinischer Behandlungspflege,

o T Jisziplintre llschatt fiir sufierkdini

gung (DIGAB] e\,

Geschafisfuhrender Vorstand: Christoph Jaschke {Prasident), Dr. med. Martin Grof {Président-elect)
Kay Wilke-Schultz {Schatzmeister), N.N. {Fast-Président)

standiger Vertreter der Betroffenen: Johannes Koch

Gffentlichkeisarkeit und Presse: Dr. ghil. Maria Panzer und Dr, phil, Lena Panzer-Selz
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2. Kinder und Erwachsene mit nichtinvasiver Beatmung (NIV), die diese nicht selbststéndig
bedienen kéinnen

Flr Betroffene, die auf eine nichtinvasive Beatmung angewiesen sind, aber nicht in der Lage sind, das
Gerit eigensténdig zu bedienen, ist wihrend der gesamten Anwendung ein durchgehend
gualifizierter Persanaleinsatz erforderlich — einschlieRlich Vorbereitung, Uberwachung und
Nachbereitung.

Ein Aussetzen der indizierten NIV kann bereits kurzfristig zu deutlicher Verschlechterung der
Befindlichkeit fUhren, etwa durch Tagesschlafrigkeit oder respiratorische Symptome. Innerhalb
weniger Tage steigt das Risiko schwerer gesundheitlicher Komplikationen erheblich. Auch hier
besteht ein klar definierter Bedarf an auBerklinischer Intensivpflege.

3. Schwerbehinderte Kinder und Erwachsene mit Epilepsie

Flr diese Personengruppe werden die spezifischen Kriterien, die einen Bedarf an auBerklinischer
Intensivpflege begriinden, derzeit in der entstehenden 52k-Leitlinie zur Versorgung von Menschen
mit neurologisch oder muskular bedingtem Intensivpflegebedarf erarbeitet. Bereits jetzt ist
erkennbar, dass insbesondere komplexe Anfallsbilder, pflegerische Uberwachungsbedarfe und
Risiko-Konstellationen im Vordergrund stehen.

4, Kinder mit Diabetes mellitus

Auch fir Kinder mit Diabetes bedarf es einer differenzierten Kriterienentwicklung, um klar zu
definieren, wann ein AKI-Bedarf vorliegt. Der aktuelle Forschungs- und Leitlinienstand macht
deutlich, dass hier ein strukturierter Konsensprozess notwendig bleibt, um Versorgungssicherheit
und fachliche Qualitdt langfristig zu gewahrleisten.

Mit herzlichen GriiRen, im Namen des gesamten Vorstands,

G juit

Christoph Jaschke (Prasident)

Deutsche interdisziplindre Gesellschaft filr auerklinische B g und | ' gung (DIGAB) eV,
Ceschaftsfiihrender Vorstand: Christoph Jaschie (Prasident], Dr. med. Martin Grof {Prasident-elect}
Kay Wille-Schultz {Schatzmeister), Dr. med. Bernd Schucher (Past-Prisident)
Standige Vertreterin der Betroffenen; Maria-Cristina Hallwachs
(ffentlichkeitsarbeir und Presse: Dr. phil. Maria Panzer
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FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige An-
passungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungshedarfe oder besondere Versorgungs-
kenstellationen

Bitte figen Sie den Namen |hrer Organisation ein. 24.11.2025

DIGAB e.V.

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

# antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
# beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen kdnnen,

# wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fiir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind |hnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

#lJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwaortung van Frage 1.1, fort.

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

1.1 Welche Begrindung wurde angefibrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfugung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie hier thre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein {zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall1): minderjahrig, SMA [l = chronischen hyperkapnischen respiratorischen Insuffizienz bei Atemmuskelpumpeninsuf-
fizienz, Dysphagie, Husteninsuffizienz

Begriindung: Anwendung der Beatmung und des Cough-Assists kinne in einem festgelegten zeitlichen Korridor, als
punktuellen Behandlungspflege geleistet werdean. Der Versicharte kdnne sich uneingeschrankt dulern. Vorlagepflichtan
fiir vom MD anldsslich der Varjahresbegutachtung geforderten zusatzlichen Untersuchungen, sei nicht erfiillt warden
Junger Enwachsener

Fall 2): jung. Erwachs. < 27, chronische respiratarische u. ventilatarische Insuffizienz bei bei tharakorestriktiver Ventila-
tionsstorung {rechtskonvexe Skoliose), Spina bifida, Arnold-Chiari-Malformation, Asthma bronchiale

Begriindung: AKIl nur noch fir 12/7 Nachstunden bewilligt, tagsiber keine AKl anerkannt, da Absaugen zu selten und
meist planbar erfolge; unzureichende med. Versorgung und nicht sichergestellte AKl-Versorgung (Daku) bemangelt

Fall 3] erwachsen, Muskeldystrophie vam Gliedergiirteltyp-Calpainopathie (LGMD2A) mit

schwerster Tetraparese, Langzeitabhangigkeit vom Respirator, Schlafapnoe bei Zwerchfellhochstand bds. und lageab-
hangigem Obesitas-Hypaoventilations-Syndram mit Hyperkapnie, akute Krebserkrankung (rezidiv) Erwachsener
Begrilndung: Es bestehe kein kontinuierliches Uberwachungskonzept, Pat. hitte keine Kammunikationseinschrénkung
und kénne sich deshalb selbststindig bemerkbar machen, o5 sei 24/7 Assistenzbedarf gegeben,
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Fall 4): jung. Erwachs.<27, therapierefraktare Epilepsie, Dysphagie, postinterventionell dekompensierter?7rts Hydroze-
phalus mit erforderlicher Shuntversorgung, apallisches Syndrom, schweres hirnorganisches Psycho-Syndrom, Tetraspas-
tik, Sattipungsabfalle bei Anfillen, Abhdngigkeit vom Aspirator

Begrilndung: Es sel nicht potenziell tiglich mit lebensbadrohlichen Ereignissen zu rechnen; Interventionen seien von
Laien erlernbar, weder Beatmung, Trachealkaniile noch Sauerstoffbedarf lagen vor. Notwendige , Aufsicht” und , Be-
obachtung”sei durch Anwesanheit der Mutter gegeben. Die Notwendighkeit der Anwesenheit einer Pflegefachkraft sei
nicht gegeben

Fall 5): minderjdhrig, Tango2-Defekt mit Kardiomyopathie, hochgradig LV-Funktionsstdrung, LV-Dilatation, wdh, Rhab-
domyalysen, Enzephalomyopathie , Unterform SMA, Husteninsuffizienz, Dysphagie, keine lautsprachliche AuRerungsfa-
higleit, kognitive u. motorische Funktionsbesintrachtigung, Energiestoffwechselstorung), bei der es im Rahmen von
katabolen Zustanden [infekt, Fieber, Durchfall, Erbrechen, langeren Fastenphasen) zu Rhabdomyolysen, Herzrhythmus-
storungen,

Begrilndung: eine AKI fiir 12 Stunden taglich sei nicht notwendig, da punktuelle HKP ausreichend sei. Eine dauerhafte
Anwesenheit siner Pflagefachkraft sei nicht notwendig.

Fall 6): erwachsen, Congenitale Myopathie —respiratorische und ventilatorische Insuffizienz, Abhangigkeit vom Aspira-
tar, nachtliche NIV, tagstber nach Bedarf intermittierend

Begrilndung: An- und Ablegen der NIV-Maske sowie die Nutzung des Caugh-Assists wiren planbare MaRnahmen der
Behandlungsplfege, lebensbedrohliche Situationen traten mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht taglich in.

Fall 7} minderjdhrig therapierefraktire multifokale Epilepsie bai Z.n Frihgeburt mit ausgedehnter Hirmblutung,
Dysphagie mit Neigung zu Aspirationspneumanien, Skoliose- bedingte respiratorische Insuffizienz, Zustand nach
Reanimation (PneumaniefSepsis) Shunt-Versorgung, obstrultive Schlafapnoe, Spastische Zerebralparese, Tetraplegie,
kognitive Behinderung

Begriindung: es kamme nicht téglich zu lebensbedrahlichen Situationen und fiir die notwendigen MaRnahmen sei keine
Pflegefachkraft von Néten

Fall 8): minderjahrig, Zustand bei inoperablem Gehirntumor (4 OPs) (Elektrolytengleisungen Harmaon-u. Staffiwechsel- u,
Temperaturschwankungen, Krampfanfille

Begrilndung: Es traten nicht taglich lebensbedrohlichen Situatianer. Eine Pflegefachkraft sei nicht notwendig.

Begriindung: AKl ware nur noch nachtlich unter der Woche notwendig, tagsliber und an Feiertagen und Wochenende
wire eine geschulte Pflegepersan ausreichend

Fall 10): jung. Erw. <27, Therapierefraktare Epilepsie mit 8-10 taglichen zerebralen Krampfanfallen, Tracheostoma,
Syndrom reaktionsloser Wachheit

Begrilndung: unbestritten sei die Notwendigkeit einer in die Erkrankung eingewiesenen Pflegeperson, hierbel misse as
sich jedoch nicht um eine hochqualifizierte Pflegefachkraft handeln.

Fall 11) SMA || ~minderjahrig, respratorische u. ventilatarische Insuffizienz, Tetraparese

Begriindung: Es sei nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit tiglich, mit lebensbedrohlichen Situatianen zu rechnen. NIV
diene der Entlastung der Atempumpe und somit entstiinde bel Verrutschen der Maske kaine Gefahr.
Sekretmanagement sollte als punktuelle. Leistung der Behandlungspflege erfolgen konnen. Absaugen, und
Bedarfsnutzung des Cough-Assists wihran zu planbaren Zeiten moglich und It. Doku des PD zu selten unplanmaRig
erfarderlich, 02 nur bei Infekten, dann auch NIV 24/7

Fall 12): jung. Erw. <27, respirat. Insuffizienz, NIV-Beatmung nachts u. intermittierend tagsiber, Dysphagie,
Husteninsuffizienz, epilept. Anfalle, Hirnfehibildung

" T

g ng: Es seien nicht taglich lebensbedrohliche Situationen aufgetreten und es bedirfe keine Fachkraft
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Fall 13): jung, Erw. <27, Lakalisationsbezogene tharapierefraktare Epilepsie, Zerebralparese bei Zustand nach
Frithgeburt. Kognitive Beeintrachtigung, motorische Funktionsbeeintrichtisungen (jung. ERw, <27)

Begriindung: Versicherte spiire Auren und konne sich Hilfe holen.
Es sei keine Pflegefachkraft notwendig und es kemme nicht zu haher Wahrscheinlichkeit jederzeit zu einer
lebensbedrahlichen Situatien.

Fall 14); jung. Erwachs, <27, Mitochondriopathie, schwere Dystonie, kognitive Behinderung, gesicherte schwere
Dysphagie

Begriindung: s kdma nicht taglich mit hoher Wahrscheinlichkait zu lebensbedrahlichen Situationen.

Fall 15]; Rentenalter, Morbus Pompe,chronische hyperkapnische respiratorischer Insuffizienz u. gesicharter Hustenin-
suffizienz. Beinbetonte Tetraparese.

Begriindung: wahrend der NIV-Beatmung {12 Stunden nachts u. 2 Stunden zur Mittagsruhe) seien vom PD keine vital-
bedrohlichen Ereignisse dokumentiert worden und es traten keine taglichen lebensbedrahlichen Situationen auf,
Caugh-Assist und Sekretmanagement via Rittelweste u. Inhalationen, kénnen als planbare Behandlungspflege erfolgen.
Bei Bedarf sei die Versicherte in der Lage {tagsuber im Rollstuhl sitzend) einen um den. Hals gehangten Hausnotruf zu
betatigen, um sich Hilfe bei Sekretprablamen oder Beatmungsbadarf anzufordern

Fall 16): erwachsen, AICARD|-5yndrom mit fokalen u. generalisierten, therapierefraktaren Anfallen u. hoher Anfallsfre-
quenz, Kognitive Beeintrachtigung.

Begriindung: Es traten nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit potenziell taglich, lebensbedrohliche Situationen ein und es
bediirfe keiner PFK. Es lage keine Doku vor. Vitalparameter wiirden nicht erhoben, Ein Notfallmanagement sei nicht hin-
terlegt.

Fall 17): jung. Erwachs, <27, Tracheostoma -tagsiber mit Sprechventil, nachts invasiv beatmet, Trisomie 21
Begriindung: es traten taglich keine potenziell lebensbedrohlichen Situationan mit hoher Wahrscheinlichkeit auf, es
ware nachts in kein Absaugen des Tracheostomas vom PD dokumentiert warden, tagsiber kanne sich der Versicherte in
der Regel ja auch selbst absaugen (tagsiiber Assistenzversorgung)

Fall 18): jung. Erwachs. <27, Lennox-Gastaut-Syndram / therapieresistenter Epilepsie mit hoher Anfallsfrequenz
Begriindung: es traten nicht taglich lebensbedrohlichan Situationan auf, da viele Anfalle selbstlimitierend. Gaba van
Notfallmedikamenten ,zu selten” notwendig, Ein Ambubeute| oder Sauerstoff wiirde nicht eingesetzt, ebenso keina
Netarzteinsatze dokumentiert. Vitalparameter wiirden nicht regelmaRig erhoben, dahier sei keine Fachkraft von Néten,
Verwels auf SGB XII,

Fall 19): jung. Erwachs. < 27, Gabral Mutation & therapierefraktire Epilepsie (im Durchschnitt 10 fokale Anfille tgl.)

Begrilndung: Bedarf an standiger Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft lage vor, da aber keine Beatmung
oder Tracheostoma varhandean, |3ge keine AKi-Indilkation vor. (ju.Erw.<27)

Fall 20): minderjahrig, KLF7_Gen Mi Variante, Muskelhypotonie, autonome Dysregulation mit instabilem Tempe-
raturhaushalt/Hypothermie/Hyperthermie, néchtliche Apnoen und abendlichen Affektkrampfen unklarer Genese, die
gef. medikamentds unterbrachen werden missen, Leberzirrhose, vergroferte Milz [PEG nicht mdaglich)

Begrilndung: Es traten nicht taglich lebenshedrohlichen Situationen auf, ebenso sei keine Pflegefachkraft von Néten,
punktuelle Behandlungspflege sei ausreichend, Beobachtung rund um die Uhr sei jedoch riotwendig. Es bestehe daher
sallgemeine Beaufsichtipungspflicht, da die notwendige Uberwachung sowie note. Interventionen, von Laien erlernbar
sei, " Es sei unklar, ob kurativer ader palliativer Therapieansatz vorldge. Fir den Kitabesuch sollten Leistungen nach 5GB
|X beantragt werden.

Fall 21): erwachsen, fortgeschrittene ALS mit spastischer Tetraparese, Dysphagie u. Husteninsuffizienz, (Erw.)

Begriindung: noch keine AKl-Indikation, da noch nicht tracheotomiert/beatmet, lebenshedrohliche Ereignisse fanden
nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit tiglich statt. Verweis auf SGB X| (HKP 24/7 seit 2019)
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Fall 22): minderjahrig, SMA 11, chron. Respiratarische Insuffizienz, Husteninsuffizienz, muskuldre Insuffizienz. Nachtliche
NIV u. intermittierender Beatmungsbedarf zunehmend auch tagsiiber, {Termin zur Titrierung , Tagprogramm® war ver-
einbart), Dyspnoe mit Interventionsbhedarf haufiger tagsiber vokommend,

Begriindung: kdnne sich in der Schule bei medizinischen Problemen selbst melden, da kognitiv altersgemal entwickelt
und im E-Rollstuhl mobil. Beatmung diene der Erholung- sei nicht lebenserhaltend. Beantragt waren weiterhin AKl in der
Schule und nun zusétzlich fir die Nichte. MD verweist auf magliche punktuelle Leistungen der Behandlungspflege ,zur
Entlastung der Mutter) (HKP seit 2019 in der Schule)

Fall 23): Rentenalter, Qluerschnittidhmung/ autonome Dysregulation/hypertensive Krisen (Guttmann) komplette Tetra-
plegie sub € 4 ASIS & mit LAhmung aller vier Extremitaten, der Blase und des Mastdarms, sowie einer ausgepragten
Ateminsuffizienz.

Begriindung: es komme nicht taglich zu lebensbedrohlichen Situationen (HKP 24/7 seit 2010}

Fall 24): minderjihrig, Komplette Querschnittidhmung sub C4, Neuragene Harnblasen- und Darmfunktionsstérung
Deafferenzierungsschmerz, schwere autonome Dysreflexie, Multiple Hirninfarkte.

Begriindung: keine Pflegefachkraft notwendig, lebensbedrohliche Ereignisse nicht taglich

Fall 25); junger Erwachs. <27, therapierefraktare Epilepsie mit sehr hoher AF, Entsdttigungsereignisse, komplexe Funkti-
onsbeeintrachtigungen Nichtketonische Hyperglyzinamie

Begriindung: keine Pflegefachkraft notwendig, 24 Stunden Bedarf an , Aufsicht” — Laienpflege fir Beobachtung u, Gabe
der Notfallmedikamente Rund-um-die-Uhr ausreichend

Fall 26) 19 jahriger Mann, in der Familie lebend, bilaterale dyskinetischspastische, Cerebralparese; Frihgeburt mit As-
phyxie, Periventrikulare Eukomalazie, strukturelle, therapierefraktare Epilepsie mit unregelmafkig und unvorhersehbar
auftretenden epileptischen Anfillen, Intelligenzminderung

Begriindung: lebensbadrahliche Situationen treten nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich auf

Fall 27): 22 jahriger Mann, seit kurzem in inklusiver WG lebend, Wochenenden, Urlaub und bei Krankheit im Elternhaus
progressive Erkrankung bei GABRAL- Spontanmutation, therapierefraktdre Epilepsie, Cerebralparese, Blindheit, Skoliose
80 Grad

Begriindung: Fir den Bedarf sei eine Pflegefachkraft ohne Zusatzqualifikation fir Intensivpflege ausreichend. Keine
Kanile und Beatmung, daher Heimbeatmungskurs nicht notwendig.

Fall 28): 18 jahriges Madchen, in der Familie lebend, Spastisch dystone Tetraparese Schweregrad 4-5 nach GMFCS,
Komplex-partielle Epilepsie, Hypersalivation, Schluckstirung, Dysphagie und Aspirationsgefahr, massivste Husteninsuffi-
zienz, erhebliche Skaliose mit Einschrankung der Lungenfunktion

Begriindung: ,die Notwendigkeit einer den individuellen Bedirfrissen der Jugendlichen angepassten pflegerischen Ver-
sorgung mit der Moglichkeit umgehender pflegerischer Interventian [ist] nachvollziehbar. ledoch sind taglich oder mit
hoher Wahrscheinlichkeit taglich auftretende lebenshedrohliche Situationen mit Notwendigkeit einer spezifischen be-
handlungspflegerischen, nicht planbaren Intervention aus vitaler Indikation derzeit nicht zu erkennen. In dieser Konstel-
lation sind die Voraussetzungen fir auBerklinische Intensivpflege gem, § 37 C SGB V als nicht erflllt zu betrachten, Aller-
dings bendtigt die Jugendliche eine pflegerische Versargung, die sich nur teilweise im zuerlkannten Pflegegrad 5 wider-
splegelt. Eine geeignete, den individuellen Bedirfnissen der lugendlichen angepasste, pflegerische Versorgung durch
eine in diesen speziellen Situationzn versierte Pflegeperson zur Durchfihrung entsprechen notwendiger Interventionen
(2.B. Gabe Natfallmedikament oder Maknahmen zum Sekretmanagement) ist aus gutachterlicher Sicht zu gewahrleis-
ten. Die Natwendigkeit zur Betreuung durch ausgebildete Intensivpflegafachkraft erschlieft sich anhand der varliege
den Unterlagen und erhabenen Informationen derzeit jedoch nicht.”

Fall 29): 8 jahriges Madchen, zuhause in der Familie lebend, Epileptische Enzephalopathie bei KCNQ2 Mutation, mul-
tifokale therapieresistente Epilepsie

Begrilndung: Hauptgrund fiir die Ablehnung ist, dass bisher angeblich noch keine Natsituationen aufgetreten sind und
&5 deshalb absehbar ist dass auch keine auftreten werden. Und die Anfille unserer Tachter sind selbstlimitierend - auch
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deshalb besteht keine Lebensgefahr. Die Krankenkasse beanstandet, dass aus den Verordnungen nicht die Notwendig-
lkeit der hauslichen Intensivkrankenpflege hervorgeht.

1.1.1 Teilen Sie diese Einschitzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschatzung nicht?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1

[la

%I Nein: Auf Grund der Husteninsuffizienz muss der Caugh-Assist 24/7 fir
das Sekretmanagement vorgehalten werden, ebenso die Beatmung, die
auch tagsiber bei Bedarf zunehmend Einsatz findet. Beide lebendsichernde
Gerate miissen fremdbedient werden.

[ Keine Angaba

Fall 2

[ Nein: auch tagsiber ist ein absaugpflichtiges Tracheastama varhanden
sowie intermittierender Beatmungsbedarf. Statt a.G, der mangelhaften
DOKLU die Indikation u. den Anspruch der Versicherten infrage zu stellen,
ware zunachst eine Zielvereinbarung nach §37c SGB V, die vom Gesetzgeber
vorgesehene Lisung gewesen.

71 Keine Angabe

Fall 3

X Nein: Auf Grund der Husteninsuffizienz muss der Cough-Assist 24/7 zum
Sekretmanagement vargehalten werden, ebenso die Beatmung, die auch
tagsiber bei Bedarf zunehmend Einsatz findet. Beide lebendsichernde Ge-
rate missen fremdbedient werden.

[ Keine Angabe

Fall 4

X Mein: Krankenbeobachtung zum dedektieren von lebenshedrohlichen An-
fallen, dann medikamentése Intervention, Bei jedam Anfall missen Atem-
wege freigehalten werden, Badienung des Vibrationsgerates, Absauggerits
und Caugh-Assist zum Sekretmanagement, missen bei Bedarf jederzeit vor-
gehalten werden.

[J Keine Angabe

Fall 5

(%] Nein: spez. Krankenbeabachtung und Interventionsbereitschaft notwen-
dig, da jederzeit katabole Zustinde drohen, denen entgegenzuwirken ist.
Eine Komplettierung der oral zugefihrten Kalorien Gber die PEG alle 2-3
Stunden erforderlich. Zudem

haufig Fllssigkeitsgabe dber die PEG bel wiederhalter Ablehnung ader unzu-
reichander oraler Fliissigkeitsaufnahme aufgrund nicht planbarer Medika-
mentengabe/Dysphagie notwendig, Uberwachung der Vitalzeichen von
Herz/Kreislauf dauerhaft notwendig, Sekretmanagement nach Bedarf muss
durchfiihrbar sein. Punktuelle Behandlungspflege alle 2-3 Stunden (bei Ab-
wesenheit der Eltern) weder umsetzbar noch ausreichend

7] keine Angabe

Fall&

[la

] Mein: Auf Grund der Husteninsuffizienz muss der Cough-Assist 24/7 vor-
gehalten werden und ist im individuellen Fall nicht auf planbare zeitliche
Korridore einzugrenzen, ebenso die Beatmung, die auch tagsiber bei Bedarf
intermittierend Einsatz findet. Beide lebendsichernde Gerate missen
fremdbedient werden.

[] Keine Angabe

Fall 7

[Mla

[ Mein: spezielle Krankenbeobachtung und stindige Interventionsbereit-
schaft notwendig, da tagliche Krampfanfalle ggf. medikamentds zu unter-
brechen sind, ggf. oral abgesaugt u. bei jedem Anfall gelagert werden muss
(Dysphagiefinsuffizienter Hustenstolk)

[ keine Angabe

Fall &

[ Nein: spez. Krankenbeabachtung Interventionsbereitschaft 24/7 notwen-
dig, zeitgesteuvartes, medizinisches Ernahrungs- u. Substitutionskanzept bei
Stoffwechselentgleisungen, Notfalimedikation bei Krampfanfallen

[ keine Angabe

Fall9

[ Mein: spez. Krankenbeobachtung zum Erkennen von lebensbedrohlichen
Situationen [Apnoen u. Probleme mit Sekretlimitation wahrend der Anfalle)
und daraus resuitierender |nterventionsbereitschaft 24/7 durchgangig mit
gleicher Qualifikation natwendig

L Keine Angabe

Fall 10:

[Ja

[ Mein: bei 8-10 zerebralen Krampfanfallen téglich u. bei Gefahr des Ersti-
ckens durch Aspiration wahren und nach Anfallen, ist eine fachliche Kran-
kenbeobachtung u. standige Interventiansbereitschaft weiterhin erforder-
lich {HKP seit 2023, seit 2013 24/7) Nachldssigkeiten in der Daku des PD sa-
wie gine nicht besonders aussagekraftige AKI-VO, dirfen nicht dazu fihren,
dass eine lebenssichernde Leistung eingestellt wird

[ Keine Angabe

Fall 11

Ola

X Mein: NIV (APCY) wird auch tagsiber immer mitgefihrt und bei Bedarf
konnektiert. Uberwachung der Vitalparameter HF, 02 in der Nacht u. punk-
tuell mehrmals am Tag. Cough-Assist u. Inhalation zwar regelmakig 2x tgl,

[ Keine Angabe
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dariiber hinaus aber auch nach Bedarf, da Husteninsuffizienz, wie auch Inha-
lation u. orale Absaugung stets auch zu unplanbaren Zeiten, sofort einge-
setzt werden missen. Maske, Beatmungsgerat und Hustenassistent miissen
fremdbedient werden. Uberwachung der Vitalparameter, Der Einsatz einer
PFK ist notwendig.

Fall 12 (ERELE [ MNein: Auf Grund der Aspirationsgefahr muss das Absaugen 24/7 moglich [ Keine Angabe
sein, ebenso die Beatmung, die auch tagsiiber intermittierend-nach Bedarf
Einsatz findet. Beide lebendsichernde Gerdte mussen framdbedient werden,
Epileptische Anfalle missen nach 3 Min, mit Notfallmedikamente Unterbro-
chen werden

Fall 13 [Ja Xspez, Krankenbeobachtung u. Interventionsbereitschaft bei durchschnitt- [ Keine Angabe
lich 11 Anfallen pro Manat, van denen durchschnittlich 5 medikamentds un-
terbrochen werden missen. Wahrend der Anfalle Dysphagiemanagement
notwendig, sowie Ambubeutel bei Aprioe im Anfall. Keine Werkstatthetreu-
ung ohne SGB V-Leistung maglich

Fall 14 CJa X Mein: Auf Grund der gesicherten schwaren Dysphagie u. [ Keine Angabe
Aspirationsgefahr abhangig von oral-pharyngealem Absaugungen zu
unregelmalkigen Zeiten. Sauerstoff u. Ambubeutel regelmiRig bei Notfillen
im Einsatz. PEG — haufiges Erbrechen baim Sandieren. Tracheostoma kann
nur durch spezielle Krankenbeobachtung u. permanente
Interventionskereitschaft vermieden werden,

Fall 15 IS X Nein: Motarisch ist die hochaltrige Varsicherte nicht in der Lage, die Be- [ Keine Angabe
atmungsmaske zu handeln oder das Beatmungsgerat selbst zu bedienen.
Unter der Maskenbeatmung kann sich die Versicherte nicht ufern. Im Lie-
gen kann sie die oberen Extremitaten nicht gegen die Schwerkraft bewegen.
Der Beatmungsbedarf ist neben der Mittagsruhe auch tagsiber steigend.
Weiter: abhangig vom Aspirator: Auf Grund der gesicherten Husteninsuffizi-
anz missen flr Sekretmanagement, der Cough-Assist, Rittelweste und In-
halatianen, 24/7 vargehalten werden, da auch zu nichtplanbaren Zeite po-
tenziell mehrmals taglich notwendig. Alle Gerate missen fremdbedient
werden,

Fall 16 [HJa [ Nein: Anspruch auf mindestens HKP nach § 37 Abs.2 SGB ¥ besteht wie in | [ Keine Angabe
den Varjahren bei unverinderter gesundheitlicher Situation, als spezielle
Krankenbeobachtung u. Interventionsbereitschaft. AKl-Verardnung nicht
aussagekraftig u. ohne vorgeschriebenes Konsil mit Facharzt fiir die Grun-
derkrankung. 62 C nicht ausgefiillt. Keine Doku a.G. fehlender Personalabde-
ckung im Persénlichen Budget. Alleinversorgende Angehdrige mit Doku
lberfordart.

Fall 17 1 3a [ Nein: Nachlassigkeiten in der Doku des PD, dirfen nicht zu Lasten des [7] Keine Angabe
Anspruchs der Versicherten fihren. Absaugpflichtiges Tracheostoma. Inva-
sive nachtliche Beatmung. Selbstversorgung im Motfall und bei Krisen-
nachts durch den kognitiv beeintrachtigten Versicherten nicht méglich.
Krankenbeobachtung und Erkennen von lebansbedrohlichen Situationen so-
wie daraus resultierender Interventionsbereitschaft durch PFK unerlasslich,
ebensa Badienung u. Uberwachung des Beatmungsgerites in der Nacht.
Tagsiiber Assistenzversorgung entsprach dem Willen des Versicherten. As-
sistenten waren geschult im Umgang mit absaugpflichtigem Tracheostoma,
fishrten keine DOKU

Fall 18 [lla [ Nein: Krankenbeobachtung und Erkennen van lebensbedrohlichen Situa- | [ Keine Angabe
tionen und daraus resultierender Interventionsbereitschaft
Fall 19 (WEES ¥ Mein: Falsche Anwendung der AKI-RL und des GKV-IPReG durch MD darf [7] Keine Angabe

unter keinen Umstanden zum Nachteil von Betroffenan werden. Fir nicht-
tracheotomierte u. nicht-beatmete Pat. sieht die Rahmenempfehlung nach
§ 1321 5GB V examinierte PFK vor, Eine fehlende Notwendigkeit, PFK mit
AKI-Qualifikation fiir tracheotomierte u. beatmete Pat. einzusetzen, steht
dem Anspruch auf AK| nicht entgegen.

Fall 20 [711a [ Nein: spezielle Krankenbeabachtung zum Erkennen von lebensbedrohii- "] Keine Angabe
chen Situationen durch autonome Dysregulation und daraus resultierender
Interventionsbereitschaft notwendig, nachts Apnoen im Zusammenhang mit
Hypathermien im Schiaf, CPAP-pflichtig-wird aktuell nicht toleriert, mehr-
mals tgl, Intervenieren durch Erwarmen/Abkihlen notwendig
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Fall 21 [13a %] Nein: Dysphagie hier auch mit Aspiration von Speichel jederzeit méglich, | [ Keine Angabe
auch unplanbarer Bedarf an maschineller Hustenassistenz/manueller Ab-
husthilfe jederzeit unplanbar méglich, Person durch Tetraparese hilflos
Fall 22 OJa [ Nein: zunehmender Beatmungsbedarf auch tagsliber, daher varzuhalten, | [ Keine Angabe
Uberwachungspflichtige Vitalparameter, stindig unvorhersehbarer Bedarf
an Sauerstoffgaben, Sekretmanagement Inhalation und Cough-Assist mog-
lich,

Fall 23 [Ja [ Mein: Uberwachungspflichtige Vitalparameter, Husteninsuffizienz u. ar- [1 Keine Angabe
thostatische Dysregulation, machen 24/7 spez. Krankenbeobachtung und In-
terventionsbereitschaft notwendig: Einsatz des Cough-Assists, Inhalation,
Fremdkatheterismus u. Notfallmedikamente, kénnen jederzeit unplanbar
notwendig sein. Patient hilflos

Fall 24 Ll1a X Nein: autoname Dysregulation, Abhéngigkeit vom Hustenassisten, Dys- L! Keine Angabe
phagie — spez. Krankenbeabachtung u. Interventionsbereitschaft 24/7 not-
wendig

Fall 25 L] Ja [l Nein: 40-60 Anfalle pro Monat, hdufige Gabe eines Notfallmedikaments L1 Keine Angabe

notwendig, Atemwege milssen bei jedem Anfall gesichert werden, Absaug-
bereitschaft wahrend Anfallen, bei Séttigungsabfillen muss 02 verabreicht
werden

Fall 26 L la %! Nein: nachtliche Uberwachung mit Puls Oxi zur Fritherkennung van An- LI Keine Angabe
fallstatigkeit

Interventionshedarf (Gabe van Notfallmedikation Diazepam rektal), Gefahr
von Hypoxie und SUDEP

Anfallsprotokoll Gber 8 Monate: 29 protokollierte Anfalle mit 14 x 02- Satti-
gungsabfall unter 80%, Dauer 6-12 min und Gabe Notfallmedikation

Fall 27 [Ja [ Mein: aktuell 1-11 epileptische Anfalle téglich I7] Keine Angabe
Notfallmedikation und 3-Stufen-Plan und Sauerstoffgabe tber Nasenbrille

Fall 23 [ Ja ¥ Nein: Coughhssist, Absaugen, Sauerstoffgabe, Notfallmedikament, Es- "1 Keine Angabe
marchscher Handgriff, permanente Gefahr der Verlegung, der Atemwege

Fall 29 7] Ja %] Nein: Begleitung bei unvorhersehibaren lebensbedrahlichen Situationen [1 Keine Angabe

wie Epileptischen Anfallen, Schluck- und Atemproblemen
Aspirationsprophylaxe, Absaugen, Gabe der Notfallmedikation, Erfassung
und Bewertung der Vitalparameter, Inhalieren, Kontralkturprophylaxe, De-
kubitusmanagement, zu 100% auf Hilfe angewiesen (Pflegegrad 5)

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fillen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier thre Antwort ein (zum Beispial: zugrundeliegende Erkrankung — geschatzte Anzahl der Betroffenen
unsererseits nicht maglich).

Fall 1) SMA [I mit chronischer hyperkapnischer respiratarischer Insuffizienz bei Atemmuskelpumpeninsuffizienz, Dys-
phagie, Husteninsuffizienz, Kind

Fall 2) chronische respiratarische u. ventilatorische Insuffizienz bei bei thorakorestriktiver Ventilationsstorung (rechts-
konvexe Skoliase), Spina bifida, Arnald-Chiari-Malformation, Asthma bronchiale

Fall 3] Muskeldystrophie vom Gliedergirteltyp-Calpainopathie (LGMD2A) mit

schwerster Tetraparese, Langzeitabhangigkeit vom Respirator, Schlafapnoe bei Zwerchfellhochstand bds. und lageab-
hangigem Obesitas-Hypoventilations-Syndram mit Hyperkapnie, akute Krebserkrankung (rezidiv)

Fall 4) therapierefraktdre Epilepsie, Dysphagie, postinterventionell dekompensierter7rt5 Hydrozephalus mit erfarderli-
cher Shuntversargung, apallisches Syndrom, schweres hirnorganisches Psycho-Syndram, Tetraspastik, Sattigungsabfille
bei Anfallen, Abhangigkeit vorm Aspiratar

Fall 5) Tanga2-Defekt mit Kardiomyopathie, hochgradig LV-Funktionsstorung, LvV-Dilatation, wdh. Rhabdomyolysen, En-
zephalamyopathie , Unterform SMA, Husteninsuffizienz, Dysphagie, Energiestoffweachselstérung), bei der es im Rahmen
von katabolen Zustanden zu Hypoglykamien und akuter Enzephalophathie kemmen kann, keine lautsprachliche Aufe-
rungsfahigkeit, kognitive u. motarische Funktionsheesintrachtigung

Fall 6) Congenitale Myopathie —respiratorische und ventilatorische Insuffizienz, Abhangigkeit vom Aspirator, nachtliche
NIV, tagsiiber nach Bedarf intermittierand

Fall 7) therapierefraktire multifokale Epilepsie bei Zustand nach Frihgeburt mit ausgedehnter Hirnblutung, Dysphagie
mit Meigung zu Aspirationspneumanien, Skoliose- bedingte respiratorische Insuffizienz, Zustand nach Reanimation
(Pneumanie/Sepsis) Shunt-Varsargung, abstruktive Schiafapnoe, Spastische Zerebralparese, Tatraplegie, kagnitive |
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Einschrankungen

Fall 8] Zustand bei inaperablem Gehirntumor (4 OPs) |Elektrolytengleisungen Hormon-u. Stoffwechsel- u.
Temperaturschwankungen, Krampfanfille

Fall 9] Lennax-Gastaut-Syndrom, therapiarefraktare Epilepsie mit hoher Anfallsfraguenz, kognitive
Funktionsheeintrachtigung

Fall 10) Therapierefraktire Epilepsie mit sehir hioher Anfallsfrequenz (8-10 téglichen zerebralen Krampfanfille),
Tracheostoma, Syndrom reaktionsloser Wachheit

Fall 11) SMA || — respratarische u, ventilatarische Insuffizienz, Tetraparese

Fall 12) Hirnfehlbildung, respirat. Insuffizienz, NIV-Beatmung nachts u, intermittierend tagstber, Dysphagie,
Husteninsuffizienz, epilept. Anfalle

Fall 13) Lokalisationsbezogene therapierefraktare Epilepsie, Zerehralparese bei Zustand nach Frihgeburt. Kognitive
Beeintrachtigung, motorische Funktionsbeeintrachtigungen

Fall 14) Mitochondriopathie, schwere Dystonie, kognitive Behinderung, gesicherte schwere Dysphagie

Fall 15) Morbus Pompe, chronische hyperkapnische respiratorischer Insuffizianz u. gesicherter Husteninsuffizienz,
Beinbetonte Tetraparese.

Fall 16) AICARDI-Syndrom mit fokalen u. generalisierten, therapierefraktaren Anfallen u, hoher Anfallsfrequenz.
Kognitive

Fall 17) Trisamie 21, Tracheostoma -tagslber mit Sprechventil, nachts invasiv beatmet

Fall 18) Lennox-Gastaut-Syndrom / therapieresistenter Epilepsie mit hoher Anfallsfrequenz

Fall 19) Gabral Mutation & therapierefraktare Epilepsie (im Durchschnitt 10 fokale Anfalle tgl.)

Fall 20) KLF7_Gen Missense-Variante, Muskelhypotonie, autonome Dysregulation mit instabilern Temperaturhaus-
halt/Hypothermie/Hyperthermie, nachtliche Apnoen und abendlichen Affektkrampfen unklarer Genese, Leberzirrhose,
vargroferte Milz [PES nicht maglich), Ernahrung Gber Nasensonde

Fall 21) ALS fortgeschritten mit spastischer Tetraparese, Dysphagie u. Husteninsuffizienz

Fall 22) SMA I, chron, Respiratorische Insuffizienz, Husteninsuffizienz, muskuldre Insuffizienz. Nachtliche NIV u. inter-
mittierender Beatmungsbedarf zunehmend auch tagstiber

Fall 23} Querschnittidhmung/ autanome Dysrepulation/hypertensive Krisen (Guttmann) kamplette Tetraplegie sub C 4
ASIS A mit Lihmung aller vier Extremitaten, der Blase und des Mastdarms, sowie einer ausgepragten Ateminsuffizienz
Fall 24) Komplette Querschnittldhmung sub €4, Neurogene Harnblasen- und Darmfunktionsstrung
Deafferenzierungsschmerz, schwere autonome Dysreflexie, Multiple Hirninfarkte.

Fall 25) Nichtketonische Hyperglyzinamie, therapierefraktare Epilepsie mit sehr hoher AF, Entsattigungsereignisse, kam-
plexe Funktionsbeeintrichtigungen

Fall 26) bilaterale dyskinetischspastische, Cerebralparese, Frihgeburt mit Asphyxie, Periventrikuldre Eukomalazie, struk-
turelle, therapierefrakeire Epilepsie mit unregelmakig und unvarhersehbar auftratenden epileptischen Anfallen, Intelli-
genzminderung

Fall 27) progressive Erkrankung bei GABRAL- Spontanmutation, therapierefraktiare Epilepsie, Cerebralparese, Blindheit,
Skoliose 80 Grad

Fall 28) Spastisch dystone Tetraparese Schweregrad 4-5 nach GMFCS, Komplex-partielle Epilepsie, Hypersalivation,
Schluckstérung, Dysphagie und Aspirationsgefahr, massivste Husteninsuffizienz, erhebliche Skoliose mit Einschrankung
der Lungenfunktion

Fall 22) Epileptische Enzephalopathie bei KCNQZ Mutation, multifokale therapieresistente Epilepsi

3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen' (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fillen nach Frage 1.1 dennoch flr erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezopene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Baispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall 1): Bedienen u, Uberwachen von zwel Beatmungsgeriten und dem Cough-Assist fiir Einsatz nach Bedarf

Fall 2): spezielle Krankenbeobachtung und Interventiansbereitschaft auch tagsiber auf Grund des Tracheostamas, inter-
mittierendem Beatmungsbedarf u. Hilflosigkeit. Punktuell kann diese Kanstellation auch tagsiber behandlungspflege-
risch nicht abgesichert werden.

Fall 3] Yorhalten, iberwachen und anwenden vom Beatmungsgerat und dem Cough-Assist

Fall 4): spezielle Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft bei Anfallen, mit Medikamentengabe oder Absau-
gen, Sekretmanagement generell auch bei Bedarf notwendig

Fall 5)spez. Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft notwendig, da jederzeit katabole Zustinde drohen,
denen entgegenzuwirken st

Eine Komplettierung der aral zugefiihrten Kalorien diber die PEG alle 2-3 Stunden erforderlich, Zudem

L& abd 150tz 1HEP BL: Manahmen der drzthichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheiten zu hellen, thre verschliimmerung 2u verhizen cder trank
heitsheschwerden 2u lindern und deren Durchtithrung an Mlegetachkrifre/Megekritte Ghermagen werden kann [Rehandlungspfiege),

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 45



Gemeinsamer
Bundesausschuss

FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen flir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

haufig Flissigkeitsgabe Gber die PEG bei wiederholter Ablehnung oder unzureichender oraler Flussigkeitsaufnahme auf-
grund nicht planbarer Medikamentengabe/Dysphagie notwendig. Uberwachung der Vitalzeichen von Herz/Kreislauf
dauerhaft notwendig. Sekretmanage ment nach Bedarf muss durchfihrbar sein,

Fall 6): Varhalten, Uberwachen und Anwenden vom Beatmungsgerat/NIV. Sekretmanagement {Inhalation, Cough-As-
sist) muss zu jeder Zeit einsatzbereit sein

Fall 7): spezielle Krankenbaabachtung und Interventionsbereitschaft -Dysphagiemanagement u.Sekretmanagement bei
jedem Anfall, gaf. Natfallmedikation

Fall 8:)spezielle Krankenbeabachtung und Interventionsbereitschaft bei Anfillen, mit Medikamentengabe, bei Stoff-
wechselentgleisungen mit zeitgesteuertem, medizinischen Erndhrungs- U. Substitutionskonzept. Wird in einer stationd-
ren Intensivpflegeeinrichtung versorgt, da die Rettungswege am Wohnort zu lang sind und kein spezialisiertes Kranken-
haus in der Nahe

Fall 8): spezielle Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft bei Anféllen, [Notfallmedikamente, Sichern der
Atemwege, Gabe van Sauerstoff)

Fall 10): spezielle Krankenbeabachtung und Interventionsbereitschaft aufgrund der sehr hohen Anfallsfrequenz und der
Gefahr des Erstickens, sofern ein Sekretmanagement nicht bei jedem Anfall vorgehalten wird. Punktuell kann digze
Konstellation behandlungspflegerisch nicht abgesichert werden.

Fall11): Varhalten, Fremdbedienen, Uberwachen und Anwenden der Beatmungsgerate und des pesamten Sekretmana-
gements. Entsprechend wird Beatmung, Absaugung, Pulsoxy, Inhalation, Cough-Assist u. Sauerstoff auch wahrend der
Schulzeiten vorgehalten

Fall 12): spezielle Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft nachtliche NIV, tagsiiber bei Bedarf intermittie-
rend, bei Infekten Niv 24/7, schwere Dysphagie mit unplanbarem Absaughedarf, bei epil. Anféllen Anfallen, gef. Unter-
brechung Medikamentengabe

Fall 13): spezielle Krankenbeobachtung u. Interventionsbereitschaft zur Uberwachung u. Interventionsbereitschaft bei
Anfallen, wenn Versicherte sich aulerhalb des elterl. Haushaltes aufhalt

Fall 14]: spezielle Krankenbeobachtung, Ahsaugbereitschaft 24/7-bei schwerer Dysphagie mit Abhdngigkeit vam Aspira-
tar, weitere vorzuhaltende Interventiansmittel: Ambubeutel, Saverstaffgabe, Sondieren nur unter Notfallbereitschaft
maglich

Fall 15) Bedienen und Uberwachen eines Beatmungsgerdtes (ber mindestens 14 Stunden tgl., im Infektfall auch 24/7.
Vorhalten des Sekretmanagements-var allem Cough-Assist- bei gesicherter Husteninsuffizienz

Fall 16): spezielle Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft bei taglichen Anfallsereignissen unvorhersehbarar
Schwere, Sturzprophylaxe, Sichern der Atemwege bei jedem Anfall, medikamentdse Intervention bei Statusneigung,
intensive Nachbeabachtungszeit notwendig

_: Kontrolle u. Bedienung des Beatmungsgerdtes sowie Interventionsbereitschaft bei absaugpflichtigem Tracheostoma
wahrend 12 Stunden in der Nacht

Fall 18) spezielle Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft zum Freihalten der Atemwege bei jedem Anfall,
hzw. Evaluation medikamentdser Unterbrechung

Fall 19) spezielle Krankenbeobachtung und Interventionshereitschaft, sehr hohe Anfallsfrequenz (10 Anfille tagl.), 2-3x
pro Woche muss ein Anfall mit Notfallmedikament unterbrochen werden. Ansonsten bei allen Anfillen dreistufiges Not-
fallmanagement. Freihalten der Atemwege u. Absaughereitschaft wahrend jedes Anfalls.

Fall 20): spezielle Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft zur Uberwachung bei autonamer Dysregulatian
(Hypa- u. Hypertermie)] mit Affektkrimpfen, die gef. medikamentds unterbrochen werden missen/ Sauerstoffgabe bei
Apnoen. Z7 Manitaring mit Intensivgerat (HF, 02, Temp., RR) bei mabilem Kleinkind, -nach Befund: Abkihlung/Erwar-
mung, Nahrungssondierung iiber Nasensonde bei Gedeihstdrung a.G. fortgeschr, Leberumbau, extreme Infektanfallig-
keit. Wahrend des Schlafes CPAP-pflichtig, wird jedach nicht toleriert. Ggf. auch Intervention durch Krampfmedikament
oder Sauerstoffgabe

Fall 21) |ALS), sténdige Interventiansbereitschaft zum Vorhalten aller MaBnahmean des Sekret-u, Dysphagiemanage-
ments, da zu unplanbaren Zeiten notwendig, tetraplegischer Schmerzpatient in eigener Hauslichkeit

Fall 22) (SMA 1) 24/7 notwendig, iberwachungspflichtige Vitalparameter, Uberwachung nichtlicher NIV inel. Vorhalten
02, Hustenassistenz. Tagsiibar NIV nach Bedarf u. Vorhalten des Sekretm its [Rilttelweste, Caugh-Assist, Inha-
lationen) Gber punktuelle Verrichtungen hinaus- im Badarfsfall, 24/7 Spezielle Krankenbeobachtung . Interventionshe-
reitschaft notwendig, tetraplegisches Kind 10J

Fall 23) (Q5L) spezielle Krankenbeobachtung, Gabe kreislaufregulierender Medikamente, Blasen- u. Darmmanagement,
Sekretmanagement bei Husteninsuffizienz {Cough-Assist nach Bedarf), eigene Hauslichkeit

Fall 24) Q5L spezielle Krankenbeobachtung, Uberwachen Vitalparameter, Gabe kreislaufregulierender Medikamente,
Blasen- u. Darmmanagement, Sekretmanagement bei Hustaninsuffizienz, eigene Hauslichkeit

Fall 25) [therapierefrakt. EP1.) Spezielle Krankenbeobachtung u, Interventionsbereitschaft bei sehr hoher anfalisfre-
quenz: Baurteilen der Notwendigkeit medikamentaser Anfallsunterbrechung bai jedem Anfall (4-8 Anfalle tgl.), Sichern
der Atemwege durch entweder Lagerung/orale Absaugungen, bei jedem Anfall, Pulsoxymetrie in der Nachbaobach-
tungszeit, Sauerstoffgaben bei Entsattigungen, komplexe Behinderung-Patient hilflos
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4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kéirperbezogene MaRnahmen?®}) und warum?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
30
Bei allen Fillen hohe Pflegegrade (4-5) Irrelevant fiir das Problem der versagten AKI/HKP Leistungen nach SGB Y.

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen 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 lhre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall 2) Versicherte lebt und arbeitst in einer Einrichtung der EGH. Ohne Anerkenntnis der AKI/HKP, [dsst sich der (konti-
nuierliche Uberwachungs) Bedarf nicht mehr decken

Fall 11): EGH beteiligt sich bisher bereits zur Hailfte an der Schulbegleitung. KK

Fall 13]); kein Werkstattbesuch mehr moglich nach abschldgiger AKI-Entscheidung der KK. Versicherte michte auszie-
hen, Leistungen der EGH a.G. meadizinischem Versorgungshedarf nicht ausreichend. EGH méachte AKI/HKP-Klage, um den
Bedarf durch Wiedereinbinden der KK decken zu kénnen.

Fall 17): tagsiiber auf eigenen Wunsch, 12 Stunden Werkstatt- u. Tagesbegleitung als Assistenzversorgung ber EGH bei
absaugpflichtiger Tracheotomie + Sprechventil

Fall 20): Férderbedarf wird (ber Kita gedeckt. Offener Bedarf in der Kita besteht ausschlieRlich a.G. erkrankungsbeding-
tem Uberwachungs-u. Interventionsbedarfes.

Fall 21) beansprucht einige Stunden Freizeitassistenz u. zur Unterstitzung der Kommunikation zusatzlich (ber EGH

Fall 22) Teilhabe an -Bildung in der Schule {insbesondere bei Mit- u. Niederschriften sowie Anreichen und Handling von
Arbeitsmateriealien) wird durch Schulhelferstunden (iber Schultrdger geleistet. Seitens der KK wurde der offensichtliche
Bedarf an Schulbegleitung zur Uberwachung u. Sicherung dar Vitalfunlktionen abgelehnt, aber nicht an Eingliederungs-
hilfe weitergelsitat, Schulbasuch seit Ablehnung nur durch Begleitung der Mutter maglich)

Fall 23) Regelaltersgrenze erreicht

Fall 24] Teilhabe an Bildung (Mitschriften) -hat Anspruch u, erhalt in der Schule sowoh| AKI als auch Teilhabeleistungen
zur Bildung Ober EGH

Fall 25) Kontingent fiir Teilhabe/ Freizeit bei EGH zusitzlich beantragt — wurde abgelehnt mit Verweis auf Primat der
Pflegebedirftigkeit

Bel allen {insbesd. den anderen Fillen] irrelevant fiir das Problem der versagten Lelstungen, auch weil {Sach)lelstun-
gen zur inklusiven Bildung/Teilhabe ungemindert parallel bestehen u. teilweise iiber die Bildungstréger oder iiber
Teilhabefachdienste z.B. als Freizeitassi gewdhrt werden,

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auRerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfii-
gung?

Bitte geben Sie hier thre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3..).

Fall 1) drohender Versaorgungsabbruch, einstweilige Anordnung bei Gericht eingereicht

Fall 2} Widerspruchsverfahran laufend, solange Versorgung weiterhin gesichert, Klageweg vorbereitet

Fall 3); anwaltlicher Widerspruch, einstweilige Anordnung vor Sozialgericht

Fall4) Widerspruch trotz langjahriger Leistung abgelehnt. Einstweilige Anordnung tbker 19 Stunden Behandlungssiche-
rungspflege nach § 37 Abs.2 SGB V. |nzwischen Kastenzusage AKI libar 24/7 der Krankenkasse

2 Unzer dem Begrif kbrperbezogene Mlegemafinabmen (frither  Grundpfiege”) zind alle pflegerizchen Mainahmen ausammengefasst, die e Rahmen der
kerperpficge, der trndhrung und Mebilicat netlg werden, Quelle: hiipsfpfege lesikon orgfleskon&eerperbiz caene pllegemassnahmen)’ abgerufen am
07.12.2025
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Fall 5) Widerspruch trotz langjahriger Leistung abgelehnt. Mit einstweiliger Anordnung Versorgungsabbruch abgewen-
det. Vorlaufig 7x 12 Stunden AKl wochentlich. Klage eingereicht.

Fall 6): Widerspruch eingelegt -weiterer Verlauf unbekannt

Fall 7): Widerspruch eingereicht, abgelehnt. Einstweilige Anardnung erfolgreich

Fall 8); laufendes gerichtliches Klagevarfahren

Fall 9] laufendes widerspruchsverfahren

Fall10}: juristische Intervention durch Widerspruch und einstweilige Anardnung durch 5G

Fall 11} Widerspruchsverfahren erfalareich- weiterhin tgl. 10 Stunden -AKL (vorher seit 9 Jahren HKP im gleichen Um-
fang/ Eltern Oberwachen tal. 14 Stunden).

Fall12): 21,6 Stunden AKE durch Widerspruch/einstweilige Anordnung erhalten. Lebt in Intensivpflege-WG

Fall 13); Einstweilige Anordnung Ober 21,6 Stunden HKP/&K| — weiterer Verlauf unbekannt

Fall 14): anwaltlicher Widerspruch, Abhilfe der KK, Wiedareinsetzen der Leistung tGber 20 Stunden AKI tgl.

Fall 15): Widerspruch abgelehnt, Klage wurde eingereicht zur Vermeidung des Versargungsabbruch

Fall 16): Widerspruch abgelehnt, Einstweilige Anordnung positiv fur Antragsteller

Fall 17): Bisher 12 Stunden ndchtliche AKl, (tagsiiber Assistenzversorgung dber EGH) Widerspruch zunéchst abgelehnt,
Klage/ Einstweiliger Anordnung dber 12 Stunden AKI in der Nacht durch Pflegedienst, wurde positiv fir den Betroffenen
entschieden. Nach gesundheitlicher Verschlechterung nun 24/ AKl durch PD.

Fall 18): Genehmigt waren seit 9 Jahren, Intensivpflege als HKP/AKI fiir 10 Stunden nachts, an 7 Wochentagen. Die An-
gehorigen beteiligen sich an der AKI fir den restlichen Tageszeitraum. Widerspruch abgelehnt, Einstweilige Anordnung;
Kiage wurde positiv fir den Betroffenan entschieden. Aktuell 10 Stunden tgl. AKI

Fall 19): genehmigt war ein  320-Stunden- Kontingent HIKP/AKI. Mit neuer VO-AKI waren 24/7 verordnet u. beantragt,
da beide Eltern erkrankt und Umzug in eine WG anstand. Ablehnung der AKI Gber den vormals bewilligten Stundenum-
fang hinaus, da keine spez. Weitergebildete AKI-PFK notwendig sei {nicht beatmet, nicht tracheatomiert), ,Einfache,
examinierte PFK” wiren ausreichend, Widerspruch/einstweilige Anordnung erfolgreich. Ergebnis: AKl 22,36 Stunden
‘tel. Anerkenntnis der Krankenkasse

Fall 20): Varmals HKP/AKI in der Kita ader Versorgung zuhause -vorrangig Nachte. Dafiir seit anderthalb Jahren
HKP/AKI-Stundenkontingent von 160 Stunden [nachts eder Kita). Pflepedienst kiindigte sofart nach kassenseitiger Ab-
lehnung. Widerspruch nach Widerspruchsgutachten abgelehnt, Versorgungsabbruch, Einstweilige Anordnung u. Klage
eingereicht.

Fall 21) ALS, Einstweilige Anordnung durch SG, Klage/Anerkenntnis der AK| fir 22, 85 Stunden tal, durch die KK

Fall 22) SMA [1: Versargungsabbruch in der Schulzeit, Widerspruchsfrist aus Unwissenheit versaumt, Einreichen neuer

aussagekraftigere VO Ober 8 Stunden Mao-Fr. sowie tgl 8 Stunden wahrend der Nacht, nach Beatmungskontrolle u. Tit-
rierung des Zweitgerates im Schlaflabor erfolgt, weiterer Verlauf nicht bekannt

Fall 23) QSL: Widarspruch, Abhilfe der KK, AKI fir 22,65 Std. tgl.

Fall 24) QSL: einstweilige Anordnung, Anerkenntnis/Einigung mit der KK -AK| fiir 22,56 Std. tal,

Fall 25) therapierafraktire EPL Anwaltlich gefihrter Widerspruch — Abhilfe der KK mit Genehmigung van 300 Stunden
AKI pro Manat als Kentingent, bei zuvor seit 16 Jahren geleisteter HKP als Kontingent Ober 140 5td. im Monat

11
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Begleitschreiben DGSPJ und GNP

(r
i, :
Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie N E U R 0 PA D l AT R | E .’

und Jugendmedizin e.V.

An
Gemeinsamer Bundesausschuss
Abteilung Methodenbewertung und veranlasste Leistungen

Per E-Mail: hkp@g-ba.de

Uberpriifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf komplexe Versorgungsbedarfe oder
besondere Versorgungskonstellationen
Hier: Expertenbefragung

Sehr geehrte Damen und Herren,

herzlichen Dank, dass Sie unsere Fachgesellschaften, die Deutsche Gesellschaft fir Sozialpadiatrie und
Jugendmedizin {DGSPJ) und die Gesellschaft flir Neuropadiatrie (GNP) in das Expertengremium
aufgenommen haben,

Als Form fiir die Expertenbefragung haben Sie die Ubermittlung von Einzelbeispielen ausgewahit.

Wir Ubersenden |hnen drei Beispiele, die stellvertretend filr eine Gruppe von Patientinnen und
Patienten zu sehen sind, die in neuropédiatrischen Abteilungen oder Sozialpédiatrischen Zentren in
Deutschland versorgt werden. Wir sehen uns jedoch auRerstande, eine groRe Umfrage durchzufiihren
oder hunderte von Einzelbeispielen zu Ubermitteln. Zudem machten wir anmerken, dass dem
Medizinischen Dienst und den Krankenkassen alle zundchst abgelehnten und dann bewilligten AKI-
Antrdge von Kindern, Jugendlichen und Heranwachsenden varliegen.

Patientinnen und Patienten mit neuropadiatrischen Erkrankungen brauchen aulerhalb des Elternhauses
pflegerische, manchmal intensivpflegerische und padagogische Leistungen. Aus
entwicklungsneurologischer, entwicklungspsychologischer und sozialpddiatrischer Sicht wire es
winschenswert, wenn diese von Personen mit spezieller pflegerischer {siehe Modellprojekt der
Universitat Freiburg, Prof. Dr. med. Janbernd Kirschner) und padagogischer Qualifikation erbracht
wilrden.

Durch die Leistungen aus den Sozialgesetzblichern SGBY, SGBVIII und SGB IX kommt es hiufig zu
Problemen in der Beantragung und Bewilligung der beantragten Leistung und zu einem erheblichen
blirokratischen Aufwand (Priifung durch die Eingliederungshilfe, das Jugendamt, den KIGD, die
Krankenkasse und den Medizinischen Dienst).

Konkret werden unsere Patientinnen und Patienten von Einzelfallhelferinnen und-Helfern (mit oder
ohne padagogische Aushildung) oder von Pflegekriften begleitet. Je nach Landkreis und Schule sind die
Erlaubnisse, wer was machen darf, sehr unterschiedlich (in einem Landkreis diirfen Schulbegleiterinnen
und -Begleiter sondieren oder Blutzucker messen, in einem anderen Landkreis muss zusétzlich noch ein
Pflegedienst in die Schule koemmen, um diese pflegerisch-medizinischen Leistungen durchzufilhren, in
einer anderen Schule machen dies die Erzieherinnen oder Lehrerinnen).
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Schwierig ist es insbesondere, wenn sich Zustdnde &ndern, also wenn das Kind (positiv) stabiler oder
(negativ) der Gesundheitszustand schlechter wird. Da die Begleitpersonen meist von externen
Unternehmen oder Pflegediensten angestellt werden, droht dem Kind und der Familie ein Wechsel oder
bei Aberkennung einer Leistung kein adaquater Ersatz.

Der Fachkraftemangel ist zudem sowohl bei den Unternehmen, die Einzelfallhelferinnen und-Helfer
vermitteln, als auch bei den Pflegediensten erheblich, was zu einer zusitzlichen Belastung bei den
Familien fihrt. Viele Kinder werden inzwischen von Teams aus 3 zustindigen Angestellten eines
Pflegedienstes begleitet, was sich bei mangelnder personaler Konstanz als Nachteil darstellt

Die Gesetzesdnderung hat zu einem hchen hiirokratischen Aufwand bei Eltern, Fachkraften in SPZ und
dem Medizinischen Dienst gefiihrt.

Viele unserer schwerstmehrfachbehinderten Patienten und Patientinnen und viele Kinder und
lugendliche mit komplexen chronischen Erkrankungen waren und sind von der Gesetzesinderung
betroffen. Bei Kindern und Jugendlichen erscheint auch aufgrund ihrer Entwicklungspotenziale die
Abgrenzung von auRerklinischer Intensivpflege, spezieller Krankenbeobachtung (die von der AKI
abgeldst wurde) und einfacher Krankenbeobachtung haufig schwer. Eine Gruppe von Patient¥innen, die
frither eine spezielle Krankenbeobachtung erhielten, werden nun von der Leistung AKI ausgeschlossen.

AKI wurde Patientinnen und Patienten mit Trachealkaniilen oder Beatmung nach unserer Erfahrung
unproblematisch bewilligt. Sehr schwierig gestaltet sich jedoch die Begutachtungspraxis fir Patientinnen
und Patienten mit episodisch auftretenden oder fluktuierenden Symptomen {z.B. aktive Epilepsien,
spastisch-dystonen Cerebralparesen, situative klinische Verschlechterung u.a. bei mitochondrialen oder
neurodegenerativen Erkrankung, etc.). Diese sind durch die fehlende spezielle Krankenbeobachtung
benachteiligt. Die AKI wird hier fast immer im ersten Schritt abgelehnt.

Im konkreten Versorgungsalltag erleben wir dann, dass Eltern vor der nichsten Begutachtung Angst
haben und die Aberkennung der Leistung befiirchten. Ist durch den Medizinischen Dienst eine AKI
abgelehnt, gibt es dann keine Institution, die eine andere Pflege oder Betreuung zu organisieren befugt
oder in der Lage wére. Die Auswirkung der Ablehnung der Leistung AK| geht in den Systemen familidrer
Betreuung plausibler Weise mit weiterreichenden Angsten vor dem Verlust des Arbeitsplatzes einher.

Sozialpadiatrie und Neuropédiatrie michten zudem an dieser Stelle riickmelden, dass

(1) die Ergebnisse der Begutachtungen,

(2) die medizinische Qualifikation der Begutachtenden fir diese spezifischen Versorgungsthemen und
(3) die geforderten Unterlagen, aufgrund derer begutachtet wird, inhaltlich unbegriindet stark variieren.

Unsere Empfehlungen:

e Fir die von uns behandelten Patientinnen und Patienten und somit fur Kinder und Jugendliche
mit neurologischen und anderen schweren chronischen Erkrankungen sollte die Indikation
ausgeweitet werden, damit auch Kinder und Jugendliche, die an einer Epilepsie erkrankt sind,
gine seltene Erkrankung haben oder fluktuierende Symptome haben, die auch potenziell
lebensbedrohliche Situationen beinhalten, diese Leistung erhalten. Dies kénnte durch die
spezielle Krankenbeobachtung als Indikation fir die AKlI umgesetzt werden.

+ Klinische Verbesserungen miissen mind. ein lahr bestehen, damit die Leistung aberkannt
werden kann.

e Bei Aberkennung der Leistung AKI sollten lange Ubergangsfristen in die nichste Pflege- oder
Betreuungsform gewdhrt werden, damit Eltern zusammen mit z.B. SPZ, Sozialamt, vor Ort
ansissigen Pflegediensten eine andere Betreuung/Pflege organisieren kdnnen.
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Wir danken fur die Anhérung und wiinschenswerterweise Beriicksichtigung unserer begriindeten

Einwinde.

Dr. med. Mona Dreesmann Prof. Dr. med. Volker Mall Prof. Dr. med. Florian Heinen
Beauftragte, DGSPJ Prasident, DGSPI Prasident, GNP

Kontakt:

Deutsche Gesellschaft fir Sozialpddiatrie und Gesellschaft fiir Neuropadiatrie e.\. (GNP}
Jugendmedizin e V. (DGSP)) Tel. 089.4400 57851

Tel. 030.4000 58 86 und 0174. 63 55 178 info@gesellschaft-fuer-neuropaediatrie.org,
geschaeftsstelle@dpspide, www.dgspj.de https:/fgesellschaft-fuer-neuropaediatrie.or;
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 25.11.2025

Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie und Jugendmedizin e.V. (DGSPI)

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,

beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Y ¥V ¥

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

®Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fart,

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall 1: jetzt 4 Jahriger Junge, bilateral spastische Cerebralparese bei Z.n. peripartaler Asphyxie, Erndhrungsstdrung mit
Problemen in der Schluckkoordination, aber oral erndhrt (pro Mahlzeit ca. 30 Min., 6 Mahlzeiten pro Tag) Symptamati-
sche Epilepsie, weitgehend beherrscht mit 2-fach-Medikatian, Ein- und Durchschlafstérung, mehrdimensionale Entwick-
lungsstarung. Bei Umstellung auf die neue AKI-RL wurde die spezialisierte Krankenbeohachtung abgelehnt, da keine
Beatmung, die Epilepsie keine Notfallmedikation erfordert

Fall 2: 2 jahriges Madchen, Mikrodeletionssyndrom 19gq119-13.12 (de novo, heterozygot), muskuldre Hypotonie, Aplasie
cutis congenita im Schadelbereich, aktuell noch knécherner Defekt bei hautiger Abheilung, Emahrung tGber PEG-5onde;
\la. Reflux, Z. n. Fieberkrampf (Covid-Infektion), Pathologisches EEG, Schwerhdrigheit, Horgerateversorgung bds.; Spezi-
alisierte Krankenbeobachtung wurde abgelehnt: die Eitern kénnen selbst sondieren [Anleitung wurde fiir 10 h geneh-
migt), aktuell keine Krampfanfalle sichtbar, keine Notfallmedikation erforderlich. Aufgrund der Aplasia cutis congenita
mit grakem Schadeldeckan-Defekt lehnen die GroReltern und auch andere Untarstitzungspersenan auch kurzzeitige
Betreuung des Kindes ab.

Fall 3: jetzt 19-jahriger Patienten mit Dravet-Syndrom, Epilepsie mit ca. 10 und 30 Anfallen pre Monat, meist in der
Nacht, der junge Erwachsene wohnt in einer Waohngruppe und ist in den Ferien und an Wachenenden zuhause. Fir
diese Situation wurde eine AKl beantragt, damit die Eltern nachts schlafen kénnen und tagsiiber arbeitsfahig sind.

Die Ablehnung erfalgte mit der Begriindung, dass der Patient nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit téglich behandlungs-
pflegerische Interventionen hat. Es wurde mehrfach Widerspruch eingelegt. Dieser wurde ebenfalis abgelehnt. Es wurde
erneut Widerspruch eingelegt. Fir jeden Widerspruch mussten die Eltern und ich Argumentationen liefern und immer
wieder die medizinische Situation schildern. Der MD hat nach der erneuten Ablehnung, die Eitern aufgefordert, den
Vagusnervstimulator bei mir auslesen zu lassen, um zu schauen, wie oft der Stimulator bei epileptischen Anfillen und
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Herzfrequenzanstieg eingeschaltet wird, Es gibt einen langen Emailverkehr zwischen den Eltern und mir sowie zahlrei-
che Telefanate zu dem Thema, Die Eltern haben sich rechtlichen Beistand gehalt und in den Medien auf ihre Situation
aufmerksam gemacht, im September 2025 erfolgte eine erneute Begutachtung und die AKl wurde nun bawilligt.

1.1.1 Teilen Sie diese Einschdtzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschatzung nicht?

Bitte gahen Sie hier lhre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel; Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1 =l [l Mein: Begriindung Es ist korrekt, dass nach der neuan AK|-Richtlinie keine | [ Keine Angabe
Indikation zur Kinder-Intensivpflege besteht. Andererseits handelt es sich
bei der Grunderkrankung des Kindes um eine die Lebenserwartung signifi-
kant einschrankende Prablematik. Mit Verschlechterungen muss allzeit ge-
rechnet werden. Das Kind kann nur ven den Eltern betreut werden, die Situ-
ation hat sich etwas gebessert, seitdem der Junge im Schulkindergarten ist.
Flr andere Entlastungsmoglichkeiten wurde die Familie auf die Versor-
gungspflege verwiesen, soll die Unterstiitzung vom Pflegegeld bezahlen, Die
Mutter kann auch weiterhin nicht ins Berufslebern wieder einsteigen, da die
Versorgung des Jungen nicht gewahrleistet ist, er insbesondere auch nachts
auf hohen Unterstitzungshedarf angewiesen ist. Auch die Ernahrungssitua-
tion fuhrt unverandert dazu, dass der Pflegeaufwand wirllich maximal ist.
Veranderungen der Epilepsie werden von den Eltern teilweise nicht richtig
wahrgenommen, viele Kantrollen in der Ambulanz sind erforderlich,

Fall 2 Eia &l Nein: Begriindung Auch hier besteht nach den neuen AKI-Richtlinien [ Keine Angabe
kaine Indikation zur Kinder-Intensiv-Pflege, da keine Beatmung, Erndhrung
dber PEG-Sonde (mehr oder weniger) gesichert, aktuell keine cerebralen
Krampfanfille sichtbar; aber es besteht auch hier eine eingeschrankte Le-
banserwartung, welche nicht beziffert werden kann, ein deutliches Risiko
zur Entwicklung einer Epilepsie, das Handling ist aufgrund des Calotten-De-
fekts mit einem erhdhten Risika fir Verletzungen verbunden, es besteht ein
deutlicher klinischer Reflux mit Notwendigkeit einer guten Beobachtung der
Atemwege.

Fall 3 [lla B Mein: Begriindung Der lunge hat ein Dravet Syndrom, also eine genetisch | L Keine Angabe
determinierte Epilepsie. Er hat seit seinem 1. Lebensjahr bis 2u 100 An-
falle/Monat gehabt. Aktuell ist die Anfallssituation etwas besser. Die Anfalls-
semiologie ist sehr unterschiedlich, so dass die Pflegekraft Expertise haben
muss, um die Anfalle zu erkennen und richtig zu intervenieren. Das Argu-
ment, dass nicht taglich solche Zustande auftreten und deshalb die Leistung
nicht bewilligt wird, halte ich fiir nicht vertretbar.

Fall 4 [la I Nein: Begriindung [T Keine Angabe
Fall 5 5 1 Nein: Begriindung [l Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier [hre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung —geschitzte Anzahl der Betroffenen).
Es handelt sich bei den 3 Beispielen jeweils um sehr seltena Krankheitsbilder. Allen gemein ist jedoch, dass es zur Be-
treuung der Kinder einer sehr ausgepragten Expertise bedarf. Diese haben von uns ausgebildete Eltern sehr hiufig. Die
Eltern kénnen jedoch nicht 24 h an 7 Tagen die Wache komplett alleine abdecken. Es bedarf einer ausgebildeten padiat-
rischen Krankenpflegefachkraft, die in der Lage ist, anfallende sehr unterschiedliche Situation richtig einzuschatzen, die
Atemwege zu sichern, epileptische Anfille zu erkennen und von anderen Bedirfnissen und Verhaltensweisen der Kinder
abzugrenzen, ein Notfallmedikament zu geben, ggf. den Notarzt zu rufen. Allein die Anfallssemiclogie ist sehr unter-
schiedlich und es braucht eine grofie Expertise in der Erkennung von epileptischen Anfallen. Auch missen die beschrie-
benen Kinder praktisch vollstandig von den Betreuungspersanen , gelesen” werden, da eine altersgerechte Kommunika-
tion praktisch nie méglich ist, wozu die Betreuungspersan in der Lage sein muss, sanst die Situationan nicht adaguat
einschdtzen kann,
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3. Welche behandlungspflegerischen Mainahmen' {auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fir erforderlich und warum?

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

Fall 1: Beobachtung beziiglich der Epilepsie, Beabachtung und Anleitung zur weiteren Sicherung der Erndhrung bei
Schluckkoordinationsproblemen, Atemtherapie, Dehnungsbehandiung bei Kontrakturen

Fall 2: Beobachtung beziiglich des Risikos einer sich entwickelnden Epilepsie, Anleitung zur Sondenernahrung, Atemthe-
rapig, Sicherung der Atemwege bei Reflux und in Bezug auf das Abschlucken van Speichel, Kammunikationsanleitung,
Handling-Anleitung bei Kalottendefekt, Anleitung und Nutzung von Hilfsmitteln, Anleitung und Entlastung der Eltern in
der speziellen Krankenbeaobachtung

Fall 3: Gabe eines Notfallmedikamentes, Sicherung der Atemwege, 5.0. Begleitung des Patienten, bis er wieder das Be-
wiusstsein erreicht hat,

4. Welche dariberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
3.0

In allen 3 Fallen tbernehmen die Eltern grundsatzlich alle kérperbezogenen Pflegemalnahmen. Sie sind jedoch nicht 24
h 7 Tage dazu in der Lage und bendtigen daher Unterstitzung durch eine Fachkraft, die das Kind allzeit adaguat ein-
schidtzen und versorgen kann,

5. Woelche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen 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 Beispial: Fall 1, Fall 2,
Fall3..}.

Einbindung der Umgebung in die Teilhabe des Kindes/Jugendlichen mit dem entsprechenden Krankheitsbild, padagogi-
sche Farderung, Wissensvermittiung, dass bei hoher Anfallsdichte und pathologischem EE(, Entwicklungsrickschritte zu
beabachten sein kénnen, Begleitung und Unterstiitzung der Eltern in der Annahme und im Umgang mit der gesundheit-
lichen Problematik der Kinder, erarbeiten van Unterstitzungsmaoglichkeiten zur sozialen Teilhabe (Kontaktaufnahme
Kinderhospizdienst usw.)

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispial: Fall 1, Fall 2,
Fall 3.}

Praktisch erfolgte in allen 3 Féllen vermehrte Vorstellungen im SPZ und den unterschiedlichen Fachambulanzen, akute
stationdre Aufenthalte, da die Situatian nicht addguat in der Hauslichkeit gesichert werden kannte

Es wird auf eine allgemeine Krankenpflege verwiesen, was zu einer Reduktion des den Familien zur Verflgung stehen-
den Pflagegeldes fihrt.

Durch die generalistische Krankenpflegeaushildung werden in Deutschland kaum noch Kinderkrankenpflegekrafie aus-
gebildet, Nachdem in den Kliniken die Anzahl der Kinderkrankenpflegekrifte kontinuierlich abnimmt, werden wir in den
nachsten Jahren erleben, dass es kaum mehr ambulante Kinderkrankenpflegadienste geben wird und wahrscheinlich
auch keine Kinderkrankenpflegeintensivdienste.

- 2Abs. L 5ate 1 ~KP-RL: Malnashmen der arztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheizen zu heilen, ihre Verschlionmerung cu verhiiten eder Krank-
heitsbeschwerden 2 lindern und deren Durchfithrung an *lepetachkrite/ Pilepekrafie dbertragen werden kann (Behandlungspilege},

 Unter dem Begriff kirperk e P t ifrither ,Gr "} sind alle pflegerischen Mafnahmen msammenge’asst, die im fahmen der
Korperpiege, der Zmiahrung und Mobilitds netig werden, Ouelle; bt/ fofiese leakon orgdledkon/keerperberopen e pflegemassnalimen abgerufen am
Q7.10.2025

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 54



Gemeinsamer
Bundesausschuss

Begleitschreiben HAV - Falldarstellung

Hausdrzteverband: Darstellung Fall

Eine Mutter kampft fiir die Versorgung ihres schwerkranken Schnes

J ist Jahre alt und Mutter von drei Kindern. lhr jlingster Sohn ist knapp 7 Jahre alt und
leidet an einer Erkrankung, die immer wieder zu Atemstillstdnden flhrt.

Als lahre alt war, verungliickte ihr Ehemann tadlich. Zu diesem Zeitpunkt war das
gemeinsame Haus noch im Bau, und . stand mit drei kleinen Kindern plotzlich alleine da.

Zwei Stunden vor Beerdigung ihres Mannes erlitt ihr Sohn plétzlich einen schwerwiegenden
Krampfanfall. J begann sofort mit der Reanimation und konnte ihm das Leben retten. Sofort wurde
er in eine Kinderklinik geflogen und intensivmedizinisch behandelt.

Als vom kiinstlichen Koma wieder wach war, schien er sich langsam wieder zu erholen, jedoch
folgte wenige Wochen spater der nachste Krampfanfall mit Atemstillstand. Wieder musste ins
kiinstliche Koma gelegt werden. Immer und immer wieder. Eine ausgiebige Diagnostik zeigte, dass

unter dem Dravet-Syndrom leide. Ein seltener Gendefekt mit schwerwiegender und
schwerbehandelbarer Epilepsie und einer geistigen Behinderung. galt bis zum Tag der
Beerdigung seines Vaters als ein gesundes und unauffilliges Kind. Der pldtzliche Tod ihres Mannes und
die plotzliche Erkrankung ihres jiingsten Sohnes veranderte das Leben der kleinen Famiilie sehr.

Die Mutter hat ihren Beruf

aufgegeben. Die beiden
alteren S&hne mussten nicht nur verarbeiten ihren geliebten Vater plotzlich nie mehr bei sich haben zu
kbnnen, sondern auch die unzihligen Notfallsituationen ihres jingeren Bruders immer wieder
mitzuerleben. Mehrmals kam es vor, dass die beiden alteren St6hne im Kindergarten- und
Grundschulalter nachts immer wieder plétzlich wach wurden - vom Lirm des Rettungshubschraubers
und LArm der vielen Rettungskrifte im Haus die wieder versuchten das Leben ihres Bruder zu retten.
Und plétzlich waren Bruder und Mama wieder weg — wieder in der Klinik. Diese Notfallsituationen
haben sie unzihlige Male miterlebt, im Auto auf der Autobahn, beim Einkaufen, im Schwimmbad, zu
Hause. . musste sich immer wieder schweren Herzens entscheiden, ob sie ins Krankenhaus
begleitet mit der groen Angst ihn nie mehr wieder zu sehen oder bei ihren traumatisierenden Kindern
zu Hause bleibt. leder Tag war fiir die Mutter eine Herausforderung voller Angste und Uberforderung
im psychischen Ausnahmezustand.

Als drei Jahre alt wurde, sollte er in den Kindergarten gehen. Aufgrund seines
Gesundheitszustands war jedoch eine kontinuierliche Begleitung durch medizinisches Fachpersonal
notwendig. Nach langerer Suche fand | schlieflich einen Kinderintensivpflegedienst der

Kapazititen hatte und die Betreuung in den letzten vier Jahren iibernahm, sowohl im Kindergarten als
auch im Transport mit dem Behindertenfahrdienst ins Férderzentrum und wieder nach Hause. Zu
Hause Gibernimmt schon immer die Mutter allein die Versorgung von . Auch konnte die Mutter
ab dem Zeitpunkt ihrer Arbeit wieder nachgehen.

Die KK teilte jedoch | mit, dass die Kosteniibernahme fir diesen Pflegedienst ab April 2025
eingestellt werden solle. Nach Ansicht der Krankenkasse sei die medizinische Begleitung durch Laien
mbglich. Das Forderzentrum soll ihr Kindergartenpersonal schulen lassen welche die
Erstversorgung eines Krampfanfalles mit Beatmung durchfiihren sollen.

] hat mit Hilfe einer Rechtsanwidltin Wiederspruch gegen die Entscheidung der KK eingelegt
und unzihlige medizinische Dokumente von und mehrere Stellungnahmen verschiedener
Facharzte bei der KK eingereicht. leder der behandelnden Arzte von hat der Krankenkasse
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schriftlich mitgeteilt, dass der Besuch eines Kindergartens oder Schule ohre medizinisches
Fachpersonal unverantwortlich wére und ein Krampfanfall ohne fachliche Erstversorgung in Fall
zu irreparablen Gehirnschaden und evtl. auch zum Tode fiihren kann.

Die KK kam zu dem Entschluss, dass eine Begleitung in den Kindergarten und demnéchst in die
Schule zwar notwendig ist, jedoch mochte sie keinen Intensivpflegedienst mehr finanzieren. Jemand
anderes wie z.B. ein ,normaler” ambulanter Pflegedienst soll die Begleitung tbernehmen. Zwei
Gutachten des Medizinischen Dienstes kamen zu demselben Ergebnis mit der Begriindung, dass ein
lebensbedrohlicher Zustand bei nicht taglich stattfindet. Dies ist richtig, denn dieser
lebensbedrohliche Zustand besteht ,nur® 1-2-mal im Monat. ledoch besteht die Gefahr einen
lebensbedrohlichen Zustand zu haben taglich, denn ein Krampfanfall mit Atemstillstand tretet bei

ohne Voranzeichen und zum Teil ochne ersichtlichen Grund auf. hatte bisher noch nie
einen ,normalen” epileptischen Krampfanfall. Bei JEDEM Krampfanfall hat er nach wie vor einen
sofortigen Atemstillstand. Die Krampanfalle kénnen nur sehr schwer trotz vieler Notfallmedikamente
unterbrochen werden, zum Teil aber auch gar nicht weshalb er in so einem Fall vom Notarzt ins
kiinstliche Koma gelegt werden muss. Mogliche Ausldser bei sind z.B. Infekte, grofie Aufregung,
tberméBige Freude, Midigkeit, warme Auentemperatur.

Die Mutter hat tiber 30 Pflegedienste und Organisationen/Einrichtungen, die Schulbegleitungen
anbieten, angefragt die Begleitung fiir zu Ubernehmen. Alle haben schriftlich abgesagt mit der
Begrindung kein qualifiziertes Personal zu haben welches eine Beatmung durchfihren kann. Eine
Beatmung kann nur ein Intensivpflegedienst durchfiihren. All die schriftlichen Absagen hat die

KK nattrlich erhalten. Moglichkeiten, wer begleiten kinnte, konnte die KK nicht nennen.
Auch der zweite Widerspruch welchen . mit ihrer Rechtsanwiltin eingelegt hat, blieb erfolglos. Nun
war nur noch die Méglichkeit Gbers Sozialgericht zu gehen. Viel zu grof war jedoch die Angst des
finanziellen Risikos fiir die Familie. Denn wahrend der gesamten Zeit, in der dies vom Sozialgericht
bearbeitet werden wiirde, wiirde all die Monate oder Jahre derweil weiterhin vom bisherigen
Intensivpflegedienst im Kindergarten und Schule betreut werden, was in erster Linie positiv ist. Jedoch
muss nach dem Urteil des Sozialgerichts der Verlierer” fir all die Kosten des Intensivpflegedienstes
der letzten Monate oder Jahre aufkommen, welche sich je nach Bearbeitungsdauver des Gerichts im
sechsstelligen Bereich befinden wiirden.

Die KK mochte nun, dass der Bezirk fir die Kosten einer Begleitung fiir
aufkommt, da auch eine geistige Behinderung hat, entwicklungsverzigert ist und Autismus hat,
wo nach Aussage der KK hier der Bezirk zustdndig ware.

Das Firderzentrum in welchem den Kindergarten und nun aktuell die Schule
besucht, hatte die |dee, dass fortan mit einem Krankentransportwagen ins Forderzentrum
gebracht werden k&nnte statt wie bisher im Behindertentransport mit Begleitung des
Intensivpflegedienstes. Wahrend der Zeit im Kindergarten bzw. mittlerweile Schule kénnte die
Uberwachung von einer im Férderzentrum angestellten Krankenschwester Gbernommen werden. So
die Idee vom Forderzentrum, um sicherzustellen, dass eine Teilhabe am Leben fiir trotz
Ablehnung eines Intensivpflegedienstes durch die KK méglich ist.

Doch die Realitit sieht nun anders aus: Jedes von dem Forderzentrum angefragte
Krankentransportunternehmen hat dem Férderzentrum eine schriftliche Ablehnung geschickt. Kein
Krankentransportunternehmen kann die Beférderung iibernehmen da ihnen ein fachlich qualifiziertes
Personal, welches eine Beatmung ibernehmen kann, fehlt. Der Transport miisste durch einen
Rettungswagen erfolgen, was aber organisatorisch und finanziell undenkbar ist. Auch die Schule findet
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trotz groffer Bemihungen keine Krankenschwester, welche sie als Schulbegleitung im Forderzentrum
anstellen kénnen. Auch gibt es bis heute keine Kostenzusage fiir die Finanzierung der Begleitung.
Weder vom Bezirk noch von der Krankenkasse.

Seitdem = inzwischen iber sieben Monate - fahrt J ihren Sohn taglich selbst ins 40 Km entfernte

Férderzentrum zur Schule . Die Mutter wartet bzw. sitzt montags bis freitags sechs

Stunden vorm Klassenzimmer, um die eventuell erforderliche Erstversorgung eines Krampfanfalles

ihres Kindes Gbernehmen zu kdnnen. Am Nachmittag gehen fiir die Mutter die Versorgung und der

Alltag zu Hause mit ihren drei Kindern weiter. Da es J deshalb nun unter der Woche nicht mehr

moglich ist zu arbeiten, bleibt ihr nur die Moglichkeit jedes Wochenende ihrer Tatigkeit
nachzugehen.

All ihre Uberstunden und Urlaubstage sind mittlerweile fir die Begleitung von in der Schule
aufgebraucht. Die dauerhafte Belastung und fehlende Entlastung hinterlassen Spuren —Spuren bei der
Mutter, aber auch bei ihren drei Kindern. Die Mutter ist Iangst an ihrer Belastungsgrenze angelangt.
Die KK sieht sich trotz der schwierigen Situation weiterhin nicht in der Pflicht, die
intensivpflegerische Betreuung durch einen Intensivpflegedienst wieder zu tibernehmen.

Der Kinderintensivpflegedienst, der bisher betreut hat, mdchte | in dieser Situation
weiterhin unterstiitzen. Doch rechtlich und finanziell st6ft das Team an seine Grenzen. Seit einigen
Monaten wurde J mehrmals von mehreren Institutionen angeboten damit an die Offentlichkeit zu
gehen. Doch hisher hat die Mutter dies immer wieder abgelehnt- zu groB ist fir sie der Scham. Sie hofft
jeden Tag auf eine L&sung, doch die Situation erscheint aussichtslos. Mittlerweile sieht . keine
andere Maoglichkeit mehr als dies offentlich zu machen. Gemeinsam mit | mochte der
Intensivpflegedienst den Fall nun an die Offentlichkeit bringen — um auf die Licken im
Versorgungssystem aufmerksam zu machen und auf eine Lisung zu hoffen.

J Fall wirft Fragen auf — nach den Grenzen des Systems, nach Verantwortung und nach der
Unterstiitzung, die Familien mit schwerkranken Kindern in Deutschland tatsdchlich erhalten.

Kontakt:

Hausliche Kinderkrankenpflege
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HAV: Fall 1 und 2
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FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige An-
passungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungshedarfe oder besondere Versorgungs-
konstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein,

10.11.2025
Hausérztinnen- und Hausédrzteverband

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y W ¥V

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

®Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fart,

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

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

Fall 1: Kind, 4 Jahre mit Entwicklungsstérung, KBG Syndram, balanciertem AVSD, praduktale Aartennisthmusstenas, re-
gelmaRkige kardiale Dekompensatian, Sondenearndhrung - keine taplich auftretenden lebenshedrohlichen Zustinda

Fall 2: Kind, 4 lahre mit Dravet Syndrom und Epilepsie, bei Anfallen regelméRig Apnoen

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

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1 [lla I Nein: Begriindung [ Keine Angabe
Fall 2 CJa X Nein: Begrindung [ Keine Angabe
Fall 3 Clla 1 Mein: Begriindung [ Keine Angabe
Fall 4 CJa [l Mein: Begriindung [ Keine Angabe
Fall 5 Cla 1 Nein: Begrindung _ Keine Angabe
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FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegehenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier lhre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenen).

Fall 1: Maglichkeit des Auftretens von lebenshedrohlichen Situationen mit Notwendigkeit sofortiger Intervention
{Punkt 24 der HEP-RL ,Spezielle Krankenbeobachtung”)

Fall 2: dto.

3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen® {auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Féllen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogena Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3.},

Fall 1: Die lebensbedrahlichen Zustande treten glicklicherweise nicht tiglich auf, dennach ist nicht abzuschétzen, wann
digse auftraten und dann ist eine sofortige Intervention durch Fachpersonal erfarderlich. Zudem kénnen die Eltern nicht
24/7 ihr Kind beabachten.

Fall 2: dto., zudem hatder MD in seinem Gutachten ausgefihrt, dass die Beatmung eines 4-jahrigen Kindes auch von
Hilfskraften (Begleiter im Kindergartenbus, Erzieher eder Lehrer) durchgefihrt werden kann,

4. Welche dariberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kbrperbezogene Malnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezagene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beisplel: Fall 1, Fall 2, Fall
i)

Fall 1: In diesem Fall keine

Fall 2: dto.

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage 1.1 gef. 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 Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...}.

Fall 1: Inklusion im Kindergarten, was nur in Begleitung einer Pflegefachkraft moglich ist.

Fall 2: dto.

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3.).

- 2ibs. L 5ate 1 ~KP-RL: Malnahmen der arztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheizen zu heilen, ihre Verschlionmerung cu verhiiten eder Krank-
heitsbeschwerden 2 lindern und deren Durchfithrung an *lepetachkrite/ Pilepekrafie dbertragen werden kann (Sehandlungspilese},

 Unter dem Begriff kirperk e P t ifrither  Grundpflege”} sind alle pflegerischen Mafnahmen zusammenge’asst, dieim fahmen der
Korperpiege, der Zmiahrung und Mobilitds netig werden, Ouelle; bt/ fofiese leakon orgdledkon/keerperberopen e pflegemassnalimen abgerufen am
Q7.10.2025
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Fall 1: Die Versorgung muss alleine durch die Eltern erbracht werden,

Fall 2: dto.

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 60



Gemeinsamer
Bundesausschuss

Caritas Mosaik-Schule: Fall 1 und 2

Wi,

< .
1 $ Gemeinsamer
™ Bundesausschuss

Mips »

[

FRAGEBOGEN
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konstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 25.11.2025

Deutscher Caritasverband e.V. (hier: Mosaik-Schule, anerkannte Tageshil-
dungsstitte Christophorus Werk Lingen e.V.}

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

v ¥V

1. Sind lhnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfiih-
rung der AKI-RL bei unverandertem Erkrankungszustand keine AKI erhalten?

FEJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1, fort.

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

1.1 Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kéinnen?

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

- Fall 1: Keine palliative Versorgung wie Absaugen ader Unterstiitzung bei Epilepsie

- Fall 2: Kein Behandlungspflegebedarf

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

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3.},

Fall 1 Ciia 1 Mein: Begriindung [ Keine Angabe
Der Klient [11 lahre alt) bendtigt keine palliative Versorgung, dennoch bleibt
die degenerative Erkrankung mit verkirzter Lebenserwartung und entspre-
chendem medizinischem und pflegerischen Bedarf.

Fall 2 [tla I Nein: Begriindung L Keine Angabe
Die Klientin (14 Jahre alt) benotigt keine palliative VYersorgung, dennoch
bleibt die degenerative Erkrankung mit verkiirzter Lebenserwartung und
entsprechendem medizinischem und pflegerischen Bedarf.

Fall 3 la L1 Mein: Begriindung | Keine Angabe
Fall4 13 "1 Nein: Begrindung [ Keine Angabe
Fall 5 ClJa 7] Nein: Begriindung [T Keine Angabe

1
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I I I

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Al

Bitte peben Sie hier lhre Antwort ein (zum Beispiel: zugrut

- Fall 1. kongenitales Myasthenisches Syndrom bei genetisch gesichertem VAMP1 — Defekt, hoher
Speichelfluss mit Aspirationsgefahr
- Fall 2: Epilepsie, Zustand nach CMV-Infektion des Gehirns

de Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenen).

3. Welche behandlungspflegerischen Manahmen' {auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir 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 dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene Maknahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
3]
- Fall 1 es wurden groRRe Fartschritte in der oralen Mahrungsaufnahme erzielt, diese konnen aufgrund
der Aspirationsgefahr chne medizinische Pflegekraft nicht weiter gefordert werden, die Versor-
gung lduft aktuell ausschlieRlich tber die Sonde

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen 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 Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3..).
- Fall 2: aktuell keine Ganztags- bzw. Vallzeitbetrewung méglich, Mahrungsaufnahme erfolgt aus-
schlielich Gber Sonde, orale Nahrungsaufnahme zu riskant, da Aspirationsgefahr

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3..}.
- Fall 1+42: Leistungen des Grundpflegebedarfs werden nach wie vor gewahrleistet

- 2ibs. L 5ate 1 ~KP-RL: Malnahmen der arztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheizen zu heilen, ihre Verschlionmerung cu verhiiten eder Krank-
heitsbeschwerden 2 lindern und deren Durchfithrung an *lepetachkrite/ Pilepekrafie dbertragen werden kann (Sehandlungspilese},

 Unter dem Begriff kirperbeicpene P t ifrither  Grundpflege”} sind alle pflegerischen Mafnahmen zusammenge’asst, dieim fahmen der
Kerperpiege, der Smihrung und Mobilitdr nitig werden, Ouelle; https//pfieae |evkor org/lesikon/keerperherogen e pflegemassnalimeny abgerufen am
Q7.10.2025
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 25.11.2025

Bundesverband Ambulante Dienste und Stationare Einrichtungen e V.

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y V¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind lhnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

HJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1, fort.

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

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

Fall 1 bis 2: Patienten haben keine Beatmung oder keine Trachealkanile,

Fall 3: Patient sei in der Lage sich die Maska selbststandig zu entfernen im Alltag.

1.1.1 Teilen Sie diese Einschitzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschatzung nicht?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...}.

Fall 1 Clla ] Mein: Begriindung: Patient [Kind} hat ein schweres Anfallsleiden [ Keine Angabe

Fall 2 [lila ] Nein: Begriindung: Patient [Erwachsener) mit Maskenbeatmung und He- | [ Keine Angabe
miparese, kann sich die Maske nicht alleine aufsetzen.

Fall 3 Ela 1%l Mein: Begriindung: In kritischen Situationen kann der Patient die Maske [ Keine Angabe

nicht selbst entfernen — Panik, luftndtig. Beim Anlegen der Maske bendtigt
der Patient Hilfe, da er aufgrund gestarter Feinmotorik die Maske nicht rich-
tig anlegen kann (Leckagen, Maskensitz = Druckstellen, Umschluss mahiler
Sauerstaff an Beatmung).

Fall 4 Clla 1 Nein: Begriindung [ Keine Angabe

Fall 5 Clda L1 Mein: Begriindung [ Keine Angabe
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2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (L.-Ziffer 24 der HKP-Richtlinie)?

Bitte peben Sie hier |hre Antwort ein (2um Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschatzte Anzahl der Betroffenen).

Fall 1 und 2: Infarmation liggt derzeit nicht vor und muss nachgareicht werden.
Fall 3; COPD Grad IV, beginnende Demenz

3. Welche behandlungspflegerischen MaRRnahmen! (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

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

Fall 1: Spezielle Krankenbeobachtung > Anfallsleiden > Medikamenten-Intervention

Fall 2: Beatmung / Beatmungsmaske aufsetzen (sonst erfolgt keine Beat mung)

Fall 3: Maske anlegen und ablegen, Uberwachung Beatmungsgerat, Notfallmanagement zu unvorhergesehenen Zeiten,
Sauerstoffiiberwachung, Gerdtewartung und Varbereitung der Gerate fiir Beatmung —Sauerstoff = Gerdtewechsel bzw.
Zusammenschluss

4. Welche dariberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier thre fallbezogens Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
3.k

Fall 1 und 2: Information liegt derzeit nicht vor und muss nachgereicht werden,
Fall 3: Unterstitzung bis zur Komplettibernahme der Korperpflege und er hauswirtschaftlichen Tatigkeiten (sind auf-
grund der Luftnétigkeit nur beschrankt moglich)

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen 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 |hre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3.).

Fall 1: Teilhabe Bildung, Kita-Begleitung
Fall 2: Infarmatian liegt derzeit nicht var,
Fall 3: Begleitung zu Spaziergangen, kulturellen Erlebnissen, sozialen Kontakten

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

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

Fall 1: Keine professionelle Versorgung wahrend des Widerspruchverfahrens

Fall 2: Keine professionelle Versorgung wahrend des Widerspruchverfahrens

Fall 3: Es werden nach dem SGB V nur noch die Leistungen Medikamentengabe, Injektionen, Verbande anlegen und
wechseln erbracht (Anmerkung: spezielle Leistungen wie Gerdtewartung und — dberprifung werden abgelehnt)

152 Abs.1 Satz 1 HKP-RL: MaBnal der Arztiichen Behandl die dazu dignen, Krankheiben zu hellen, e Verschlimmerung zu verhilten oder Krank-
hefsbeschwerden zu lindem und deren F an P /P fiegekrifte Obertragen werden kann (Behandlungspfiese],
2unter dem Begriffké t 1e Pl Bnak [frilher dpflege®]) sind alle pf isch Bnah f: die imRah der
Kirperpfiege, der Emahrung und Mobilitit nditig werden. Quelle: https://pfzge-lexikon org/lexik thezogens-pllegemassnghmen/ abgerufen am
07.10.2025

2
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 30.10.2025

GLG gepflegt leben GmbH (AWO -Bezirksverband OWL; eingereicht vom
AWO Bundesverband)

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

v ¥V

1. Sind lhnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfiih-
rung der AKI-RL bei unverandertem Erkrankungszustand keine AKI erhalten?

FEJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1, fort.

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

1.1 Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kéinnen?

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

Fall 1: Glottisches Larynx-CA, Korsakow-Syndram, Einschitzung MD und KK: pasitive FEES kann zur Dekaniilierung und
Wegfall der Intensivpflichtigheit filhren

Fall 2: Muskeldystrophie, Z.n. Herztransplantation, Intensivpflege ist aufgrund positiver FEES zweimal abgelehnt wor-
den, Pat. Wurde dekantliert und ist dann reanimationspflichtig gewarden

Fall 3: Subarachnoiidalblutung, Dysphagie, Z.n. Ranimation

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

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogens Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Eall 1 Cia ™ Nein: arztl. Stellungnahme des Facharztes zur Notwendigkeit der Tra- [T Keine Angabe
chelakaniile und Sekretmanagement durch Fachpersonal reicht der KK und
dem MD nicht aus, es wird sich nur auf die FEES Untersuchung berufen,
Patient wiirde ohne Trachelkanile allerdings nach kurzer Zeit in einer le-
bensbedrohlichen Zustand garaten (dies wurde in der Stellungnahme ange-
gebeben, findet keine Bericksichtigung)

Fall 2 [11a =] Nein: Sekretmanagement wird nicht bericksichtigt, dem Pat, Wurde mit- | [ Keine Angabe
geteilt er misste  Abhusten” lernen, dass dieses nicht maglich ist, sagt seine
Grunderkrankung schon aus, ebenfalls, dass er 2weimal reanimatianspflich-
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tig pewarden ist. Intensivpflege erst beim 3. Mal genehmigt, Potentialerhe-
bungen werden weiterhin angefordert, Patient wird weiterhin regelmaRig
an den Untersuchungen teilnehmen miissen, weil KK und MD dieses einfar-
dern (individuell wird nichts betrachtet)

Fall 3 JJa ® Nein: wie Fall 2 [ Keine Angabe
Fall 4 [la "1 Nein: Begriindung [ Keine Angabe
Fall 5 CJa I Nein: Begrindung [ Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte peben Sie hier |hre Antwaort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenan).

Dysphagie: geschatzte Anzahl 5

3. Welche behandlungspflegerischen Malnahmen? (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3..).

Fall 1: engmaschige Betrauung und Krankenbeobachtung durch Fachpersonal, Patient kann durch kognititve Einschran-
kung sein Krankheitshild und damit verbundene MaRnahmen nicht einschitzen und eigensténdig durchfiibren, bringt
sich selbst immer wieder in lebensbedrohliche Situationen

Fall 2 und 3:Sekretmanagement und Unterstiitzung in allen Lebenssituationen

4. Welche dariberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. korperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
C RN

Fall 1: hygienische MaRnahmen in Bezug auf elgenen Kérper, Beratung und Anleitung (durch kognitive Einschrinkung
dber 24 Std notwendig)

Fall 2 und 3: kemplette Grundpflege

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Féllen 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 fallbezogena Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3.},

Fall 1: Kemmunikation nur mithilfe von Pflegepersonal moglich, Teilhabe nur mit Personal zu ermaéglichen

Fall2: Teithabe nur mithilfe van Parsanal méglich

Fall 3: wie Fall 2

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

- 2ibs. L 5ate 1 ~KP-RL: Malnahmen der arztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheizen zu heilen, ihre Verschlionmerung cu verhiiten eder Krank-
heitsbeschwerden 2 lindern und deren Durchfithrung an *lepetachkrite/ Pilepekrafie dbertragen werden kann (Sehandlungspilese},

! Unter dein Begri kirperbeicpene P t ifrither  Grundpflege”} sind alle pflegerischen Mafnahmen zusammenge’asst, dieim fahmen der
Kerperpiege, der Smihrung und Mobilitdr nitig werden, Ouelle; https//pfieae |evkor org/lesikon/keerperherogen e pflegemassnalimeny abgerufen am
Q7.10.2025
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Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3.).

Fall 1: zurzeit nur Genehmigungen nur fir 2 Wochen, es werden mehrfach weitere drztl. Maknahmen angefordert.

Sallte der Leistungsanspruch abgelehnt werden, gibt es keine Einrichtung, die weiterversorgen kann
Fall 2: wie bei Fall 1
Fall 3: wie oben

Bei weiteren Riickfragen oder notwendigen Unterlagen (auch anonymisiert méglich) sind
wir gerne behilflich und hoffen auf Besserung der gewdhrleisteten Versorgung der Patien-
ten.

Eine individuelle Betrachtung der Betroffenen wird nach unserer Einschdtzung génzlich un-
terlassen.
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 20.11.2025

SelbstHilfeVerband — FORUM GEHIRN e.V.

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

# die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y V¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind lhnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

HJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1, fort.

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie hier lhra fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes gin (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...). Fall 1: Schweres SHT Leistungen kdnnten auch durch Pfleghelfer erbracht werden, deshalb sei keine Leistung
der AKI gegeben, Vielmehr handele es sich um eine Leistung der Eingliederungshilfe und nicht der GKY. Das erkennende
Gericht hat dem Betroffenen eine Beabachtungsassistenz als Leistung der HKP zugesprachen.

Fall 2: Wachkoma. Betroffener sei nicht beatmungspflichtig und dementsprechend keine Leistung der AKI und der GKV,
Angeharige mit Eigenleistungen in Hohe von TE 5,5 pro Monat in vollstationarer neurclogischer Fachpflegesinrichtung
kanfrontiert. Versorgung durch Hospiz,

Fall 3: Wachkama Patient hatte Ziffer 24. ist nicht beatmet und wird nunmehr in einem Bereich fir ,nicht-beatmete™
Wachkomapatienten ausschlieflich mit Leistungen nach dem SGB X1 und Sozialhilfe versorgt.

1.1.1 Teilen Sie diese Einschitzung? Wenn nicht: Warum teilen Sie diese Einschétzung nicht?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogena Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall 1 (EJEE] & Nein: Wir teilen die Auffassung des erkennenden 5G, [ Keine Angabe
Fall 2 Cida ] Nein: Patient ist im Wachkoma und gehért somit einer Patientengruppe [ Keine Angabe
an, die nahezu ausschliefilich Leistungen der Behandlungspflege auspragt.
Beratung war fehlerhaft, da iber weitreichende Leistungen der Behand-
lungspflege in der Hauslichkeit nicht aufgeklart wurde.

Fall 3 1la ] Nein: Begrindung Wie zuvor Fall 2. | Keine Angabe
Fall 4 Llla L1 Nein: Begriindung | Keine Angabe
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Eall 5 (HRF 1 Mein: Begriindung [ Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher kankreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier Ihre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenan).
Zu Fall 3: Nahezu samtliche unserer Betraffenen die sich in einer Phase F Einrichtung versorgen lieRen haben ber eine
Verordnung nach Ziffer 24, HKP-RL verfiigt, Mit der Ausdifferenzierung von Patienten in , beatmet” und ,nicht-beatmet”
in diesen Einrichtungen stehen Letzteren keine Leistungen der AKI zur Verfigung. Wir gehen derzeit bundesweit van
etwa 1.500 Fallen aus, die entsprechend betroffen sind.

3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen' (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Féllen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

Bitte gaben Sie hier |hre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...}. Unsere Betroffenen pragen regelmaRig var der Erkrankung keinerlei Pflegebedarf aus. Somit sind regelmakig
samtliche PllagemaRnahmen auf die Erkrankungen unserer Betroffenan zuriickzufiihren und stellen damit als Behand-
lungspfiege Leistungen der Gesetzlichen Krankenversicherung dar. So haben z.B. Menschen im Wachkoma regelmalig
ihre Fahigkeit zur Eigenlagerung verloren, Dementsprechend ist die Lagerung in diesen Fallen eine Leistung der GKY,
Sofern die Schwere der Erkrankung akut lebensbedrohliche Situationen oder Gefahren erheblicher Gesundheitsschadi-
pungen auspragt bediirfen die Betroffenen einer Krankenbeobachtung (So die Falle 2 und 3 wegen Epilepsie und Dys-
phagie). Sofern die Batroffenan nicht beatmet sind bedarf es fiir eine bedarfsgerechte Versorgung bei der leistungser-
bringenden Person keiner besonderen Kompetenz der Beatmungspflege. Demnach kann eine qualifizierte Krankenbe-
obachtung durch eine examinierte Pflegefachlkraft geniigen. Sofern lediglich Stérungsfolgen verhindert werden missen
wie z.B, Vermeidung eines Sturzes kann auch eine allgemeine Krankenbeobachtung bzw, eine Beobachtungsassistenz
als bedarfsgerechte Versorgung gentigen (5o Fall 1).

Diese Formen der Krankenbeobachtung kénnten durch Hausérzte verordnet werden, da die Assessments zur Beatmung
und des Tracheostomas der AKI entbehrlich sind.

Da diese Beabachtunpstatbestinde mittlerweile regelhaft von der Sozialgerichtsbarkeit zugesprochen werden, sollten
sie zur Yermeidung ven Uberversorgungen und zur Entlastung der Gerichte sowie zur Starkung der Versargungs- und
Rechtssicherheit als Regelleistungen in die HKP-RL aufgenommen werden.

4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
3...). Mit dem PSG |l wurde der GBA dazu aufgefordert samtliche bis zum 1.1.2017 als , Grundpflege” bekannten Mal-
nahmen als verordnungsfahige Leistungen in die HKP-RL aufzunehmen. Dem ist der GBA mit kurzer Verzdgerung nach-
gekommen. Die Frage, ob eine Pflegemalnahme als Leistung der GKV oder der Sazialen Pflegeversicherung zuzuardnen
ist bestimmit sich danach, ob die Krankheit kausal ist {vgl, BSG B 3 KR 2/13 R).

5. Woelche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage 1.1 gef. 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 Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...). Hauswirtschaftliche Leistungen sowie Betreuungsleistungen z.B. Varlesen finden bei allen vorgenannten Fillen
Anwendung. Eine Beschulung ist aufgrund der Schwere der Erkrankung und des Alters keine ergianzende Leistung fiir
unsere Betroffenen. In Einzelfillen werden Teilhabeleistungen in WfbMeaH realisiert.

152 Abs.1 Satz 1 HKP-RL: MaBnal der Arztiichen Behandl die dazu dignen, Krankheiben zu hellen, e Verschlimmerung zu verhilten oder Krank-
hefsbeschwerden zu lindem und deren F an P /P fiegekrifte Obertragen werden kann (Behandlungspfiese],

2unter dem Begriffké t 1e Pl Bnak [frilher dpflege®]) sind alle pf isch Bnah f: die imRah der
Kirperpfiege, der Emahrung und Mobilitit nditig werden. Quelle: https://pfzge-lexikon org/lexik rherogens-plegemassnzhmen/ abgerufen am
07.10.2025
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6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...). Besanders problematisch ist die Versargung in Fallen des Fall 3. Diese Betroffenen werden in vollstationdren
\ersorgungen mit hohen Eigenleistungsanteilen belastet und werden tber die Versorgung der Krankheitsfolgen inner-
halb kiirzester Zeit zu Sozialhilfeempfangearn. Beachtlich ist dabei, dass die Patienten im Wachkoma explizit bereits im
GKV-WSG von 2007 als Patientengruppe benannt wurde, die in vollstationdren Versargungen Behandiungspflege erhal-
ten sollten. In Fortfihrung dieses Anspruchs wurde im laufenden Gesetzgebungsverfahren zum GKV-IPReG stets betont,
dass es nicht ,auf das Vorhandensein des Lochs” ankommt. Die zum Fall 3 geschilderten Verdnderungen stehen in Wi-
derspruch zum Gesetzgebungsverfahren und zum Gesetz, Beachtlich ist, dass —sofarn diese Leistungspraxis —fortge-
setzt wird, diese Betroffenen zur Realisierung ihres weitreichenden Anspruchs auf Behandlungspflege wieder in ihrer
Hauslichkeit versorgt werden missten.

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 70



Gemeinsamer
Bundesausschuss

Begleitschreiben DKHV

Deutscher Kinderhospizverein e.V.

Adresse  In der Trift 13

57462 Olpe
Telefon 02761 - 941 29-0
Fax 027 61 - 941 29-60
E-Mail info@deutscher-
Deutscher Kinderhosptzverain e.V. - In der Trft 13 - 57462 Olpe kinderhospizverein.de

Gemeinsamer Bundesausschuss
Antonia Stolle

Gutenbergstr. 13

10587 Berlin

Olpe, den 24.11.2025

Uberpriifung der HKP-Richtlinie in Bezug auf komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere
Versorgungskonstellationen

Riickmeldung Deutscher Kinderhospizverein e.V. (DKHV) zur Expertenbefragung

Sehr geehrte Frau Stolle,
sehr geshrte Damen und Herren,

wir bedanken uns fiir die Beteiligung an der Expertenbefragung zur Uberpriifung der HKP-
Richtlinie im Zusammenhang mit der Umstellung der speziellen Krankenbeobachtung auf die
auBerklinische Intensivpflege.

Wir begleiten mit unseren 33 ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten bundesweit 946
Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen,
Unsere ehrenamtlichen Mitarbeitenden sind regelmabig bei den Familien im Einsatz, um als
Ansprechpersonen und Alltagsbegleitende fiir die erkrankten jungen Menschen sowie ihre
Geschwister zur Verfligung zu stehen und so die Familien zu entlasten. Unsere hauptamtlichen
Koordinationskrafte sind dariiber hinaus im regelmahigen Austausch mit den Familien, Weitere
Riickmeldungen zur Versorgungssituation von Familien mit lebensverkiirzend erkrankten jungen
Menschen erhalten wir von den mehr als 100 externen Kinder- und Jugendhospizeinrichtungen,
die als Mitgliedsorganisationen unserem Verein angehdren.

Seit Einfiihrung der AuBerklinischen Intensivpflege erhalten wir zunehmend Riickmeldungen, dass
die oft liber viele Jahre etablierten Versorgungen durch qualifizierte Pflegedienste nach
Begutachtung durch die medizinischen Dienste von den Krankenkassen abgelehnt werden.
Auffallig ist dabei, dass die Zahl der Ablehnungen zuletzt weiter zugenommen hat, auch wenn
bei den jungen Menschen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen keine mabgeblichen
Verbesserungen des Krankheitsbildes zu erkennen oder zu erwarten sind.

Sp nkonten Sparkasse Olpe-Drolshagen-Wenden Volksbank Olpe-Wenden-Drolshagen
IBAN: DES4 4625 0049 0018 0003 72 IBAN: DE68 4626 1822 0224 7007 00 L
BIC: WELADED10PE BIC: GENCDEMIWDD
Mitgliedschaften/ Deutschar toapiz- ued | o Avarktnaeny ols Fier T
Anerkennungen Pbatcter 8.1, e E%mm Triigor dor Jugendhille Eranmimediar

www,deutscher-kinderhospizverein.de
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Dem DKHY sind insgesamt mehr als 60 Falle bekannt, bei denen in der Vergangenheit eine
Versorgung mit spezieller Krankenbeobachtung erfolgt ist und nach Umstellung auf die AKl im
Verlauf der beiden letzten Jahre eine ausreichende Versorgung nach Ablehnung der
eingereichten AKl-Verordnungen nicht mehr sichergestellt werden konnte. 11 Falle haben wir in
den Ubermittelten Fragebogen exemplarisch detailliert dargestellt.

In allen uns bekannten Fallen handelt es sich um Kinder, Jugendliche oder junge Erwachsene
gemal §37c Absatz 1 5GB V. Mehrheitlich weisen die jungen Menschen neurologische oder
neuromuskulare Erkrankungen auf, lberwiegend mit komplexen Erkrankungen und
Fahigkeitseinschrankungen. Bei einer kleineren Gruppe besteht der Bedarf an standiger
Krankenbeobachtung aufgrund seltener Erkrankungen und genetischer Defekte oder atypischer
Krankheitsverlaufe, die ein aufwandige Versorgung und standige Interventionsbereitschaft
erfordern.

In der liberwiegenden Anzahl der Falle erfolgt die weitere Versorgung nach Ablehnungsbescheid
und Widerspruchsverfahren durch einstweiligen Gerichtsbeschluss. Bei einem relevanten Anteil
der Falle muss die standige Krankenbecbachtung nach Versorgungsabbruch allein durch die
Eltern erbracht werden. In diesen Fallen ist die Teilhabe an altersentsprechenden
Bildungsangeboten wie Kindergarten oder Schule nicht mehr moglich, weil die Einrichtungstrager
eine ausreichende fachgerechte Yersorgung nicht gewahrleisten kdnnen. Eltern berichten uns
auch, dass sie jhre Berufstatigkeit aufgeben mussten, um die gesundheitliche Versorgung ihrer
Kinder zu sichern. In diesen Fallen fiihrt die Ablehnung der verordneten standigen
Krankenbecbachtung bei den erkrankten jungen Menschen zum Verlust der wirtschaftlichen
Leistungskraft der gesamten Familie mit erheblichen sozialen Folgen, unter anderem auch flir
die nicht erkrankten Geschwister.

Wir begriiRen daher ausdriicklich, dass der G-BA die Uberflihrung von Menschen mit Bedarf an
standiger Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft in die Auferklinische Intensivpflege
noch einmal kritisch priift und insbesondere fir komplexe Yersorgungsbedarfe oder besondere
Yersorgungskonstellationen eine geeignete Anpassung der HKP-Richtlinie oder eine Klarstellung
zugunsten einer einheitlichen und rechtssicheren Umsetzung der AKI-Richtlinie vorsieht.

Die gegenwartig zu beobachtende Entwicklung, dass eine ausreichende gesundheitliche
Versorgung fir junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung einzelfallbezogen vor Gericht
eingeklagt werden muss, um die Versorgungssicherheit bei wiederholt unvorhersehbar
auftretenden schweren gesundheitlichen Krisen bis hin zu lebensbedrohlichen Situationen
gewadhrleisten zu kbnnen, ist aus unserer Sicht ein nicht hinnehmbarer Zustand. Die zusatzlichen
Belastungen, denen betroffene Familien durch dauerhafte Pflege, soziale Isolation und
finanzielle Engpasse ausgesetzt werden, sind mit dem Ziel einer verbesserten gesundheitlichen
Versorgung durch Einflhrung der auBerklinischen Intensivpflege in keiner Weise zu vereinbaren.

Fir Ruckfragen oder einen erganzenden Austausch stehen wir gerne zur Yerfiigung.

Mit freundlichen GriiBen

Marcel Globisch
Varstand

www.deutscher-kinderhospizverein.de
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FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige An-
passungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungshedarfe oder bescondere Versorgungs-
konstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen Ihrer Organisation ein. 24.11.2025

Deutscher Kinderhospizverein (DKHY) —Blatt 1

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

v

die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,

beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

YV ¥

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

M Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fort.

I Nein = Die Beantwortung des Fragebogens ist fiir Sie hier abgeschiossen, Bitte senden Sie unsden Fragebogen
dennoch zu (E-Mail: hkp@g-ba.de) Vielen Dank!

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfiigung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall1

Erkrankungsbild: Minderjahrig mit spinaler Muskelatrophie Typ 2; chronisch Resplratorische | nsuffizienz; Husteninsuffi-
zienz; schwere restriktive Ventilationsstdrung; nichtliche nichtinvasive Beatmung; muskulire Insuffizienz
Ablehnunpsgrund: Lebensbedrahliche Situationen traten nicht mit haher Wahrscheinlichkeit unvorhersehbar taglich
auf."” ([aus: MD Gutachten) Bewilligt wurden 75,5 5td. pro Monat.

Fall2

Erkrankungsbild: Minderjahrig mit Hirnfehibildung mit schweren Entwicklungssterungen; Epilepsie mit Gberwiegend
astatischen Anfallen und verainzeltan Grand-Mal-Anfallan.

Ablehnungsgrund: ,Anfallsassozilerte Komplikationen (z.B. Sturzereignisse mit Verletzung, Ubergang in einen Grans-
Mal-Anfall oder ainen Anfalisstatus) kdnnen nicht ausgeschlossen werden, Mit hoher Wahrscheinlichkeit lebensbedrah-
liche Situationen liegen aber nicht var,"” (aus: MD Gutachten)

Fall 3

Erkrankungsbiid; Minderjahrig mit Gendefekt; seftene chronische Komplexerkrankung; starke psychomotorische Retar-
dierung; starke Odeme am ganzen Kdrper mit grofiflichigen Verletzungen; in erhdhter Frequenz unvorhersehbar auftre-
tende Sepsen, die in kirzester Zeit hochkritische Situationen ausigsen (dokumentiert: 8 mal in 2024),

Ablehnunpsgrund: ,Die Symptome treten nicht taglich als akute lebensbedrohliche Krisen, die einer sofortigen, fachge-
rechten Intervention bedirfen wie z.B, bel einem Kreislaufstilistand oder bei einer plétzlichen Obliteration einer
Trachealkanule bai beatmeten Patienten. Bei einer beobachtetan Verschlechterung des Zustandes des Kindes ist ein
Zurufen des Notarztes immer méglich.” (aus: MD Gutachten)
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Fall 4

Erkrankungsbild: |m jungen Enwachsenenalter andauernde frihkindliche Erlerankung; seltener genetischer Defekt mit
anpgeborenem Fehlbildungssyndrom; schwere psychomotorische Entwicklungsstérung; Epilepsie; Schluckstorung; inter-
mittierender Sauerstoffbedarf, oraler Absaugbedarf, im Verlauf entferntes Tracheostoma,

Ablehnungsgrund: Unter Durchfihrung zahlreicher behandlungspflegerischer Malnahmen (Medilation, Inhalationen,
PEl-Versorgung, Einsatz des Cough Assist) sind mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich urnvorhersehbar lebensbedrohliche
Situationen nicht zu erwarten, [..) Dennoch besteht die Notwendigkeit dafir, dass rund um die Uhr gine pflegerische
Betreulng zur Verfiigung steht, allerdings nicht aufgrund van mit hoher Wahrscheintichkeit taglich unverhersehbaren
lebensbedrahlichen Situationen.” {aus: MD Gutachten)

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

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall1 Cla ) Nein: Begriindung Manitoring, Inhalation, 02-Gabe, Cough Assist, orales | [ Keine Angabe
Absaupen taglich zu unvorhersehbaren Zeiten erfarderlich, Vorhalten des
Beatmungsgerates fir unplanbare Einsitze erforderlich

Fall 2 Cla ] Nein: Begriindung Zur Sicherstellung der medizinischen Behandlungsziele | [ Keine Angabe
ist eine standige Interventiansbereitschaft erforderlich, um Verletzungen
durch das Anfallsgeschehen zu vermeiden, die Anfallsentwickiung zu be-
obachten und zu bewerten, bei Bedarf MaBnahmen zur Freihaltung der
Atemwege zu ergreifen, die Erforderlichkeit der Medikamentengabe zu be-
werten und bei Bedarf NotfallmaBnabmen einzuleiten. Insbesondere bej al-
tersentsprechenden Aktivitaten auRerhalb der familiaren Hauslichkeit sind
flir die standige Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft speazi-
fisch eingewlesene und strukturiert eingearbeitete Pflegakrifte oder Pflage-
fachkrafte erforderlich.

Fall 3 (WEE} ™ Nein: Begrindung Behandlungspflegerische MaBnahmen sind tiglich zur | [ Keine Angabe
Wundversargung und Dekubitusbehandlung, fir (njektionen und zur Versor-
gung von Port und Vesikostoma erforderlich, Fur die Kindergartenbegleitung
und wahrend der Nacht ist erganzend standige Krankenbeobachtung erfor-
derlich, um das fachgerechte Handling der groRflachigen Verletzungen zu
gewahrleisten, Verschlechterungen des Gesundheitszustandes zu erkennern
und bei Bedarf sofort geeignete NotfallmaRnahmen einzuleiten.

Fall4 (B[] Xl Nein: Begriindung Es wurde eine nachtliche High-Flow Therapie verord- ] Keine Angabe
net, die aufgrund der psychomotarischen Entwicklungsstorung nur unzu-
reichend toleriart wird. Ebenso werden Sauerstoffgaben bel haufig auftre-
tenden Sauerstoffabfillen nur begrenzt und nur bei starkem Sattigungsab-
fall toleriert. Die erforderliche standige Krankenbeobachtung erfordert da-
har eine patisntenindividuelle strukturierte Einarbeitung der eingesetzten
Pflegekrafte. Ein standiges Monitoring der Vitalparameter ist erforderlich,
Erganzend kommt es unvorhersehbar, im Durchschnitt alle vier Wochen, zu
schwaeren epileptischen Anfillen mit Erfordernis einer Notfallmedikation
und bedarfsabhangiger Sauerstoffgabe, Bel auftretenden Infekten kann das
vermehrte Sekret nicht mehr abgehustet werdan und muss oral tief abge-
saugt werden,

Fall 5 Hila 1 Nein: Begriindung [ Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier Ihre Antwort ein [zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenen).

Fall 1: SMA Typ 2, bewilligt 10 Std. taglich

Fall 2; Erstbeantragung 2024

Fall 3: Gendefekt, chronische Kamplexerkrankung, bewilligt 20 Std. pro Woche
Fall 4; Gendefekt, Fehlbildungssyndrom, Epilepsie -
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FRAGEBOGEN
Uberprifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

Geschatzte Anzahl der Betroffensn:

Dem DKHV sind insgesamt mehr als 60 Falle bekannt, bei denen in der Vergangenhait eine Versorgung mit spezieller
Krankenbeobachtung erfolgt ist und nach Umstellung auf die AKl im Verlauf der beiden letzten Jahre gine ausreichende
Versorgung nach Ablehnung der eingereichten AKI-Verordnungen nicht mehr sichergestellt werden konnte,

In allen Fallen handelt es sich um Kinder, Jugendliche oder junge \lolljdhrige gemak §37¢c Absatz 1 5GB V., Mehrheitlich
weisen die junge Menschen neurclogische oder neuromuskulare Erkrankungen auf, Gberwiegend mit komplexen Er-
krankungen und Fahigkeitseinschrankungen,

Bei einer kleineren Gruppe besteht der Bedarf an standiger Krankenbeobachtung aufgrund seltener Erkrankungen und
genetischer Defekte oder atypischer Krankheitsverliufe, die ein aufwindige Versorgung und standige Interventionshe-
reitschaft erfordern.

In der Gherwisgenden Anzahl der Falle erfolgt die weitere Versargung nach Ablehnungsbescheid und Widerspruchsver-
fahren durch einstweiligen Gerichtsbeschluss, Bei einem relevanten Antell der Falle muss die standige Krankenbeobach-
tung nach Versargungsabbruch durch die Eltern erbracht werden. In diesen Fillen ist die Teilhabe an altersentsprechen-
den Bildungsangeboten wig Kindergarten ader Schule nicht mehr méglich, weil die Einrichtungstrager eine ausrei-
chende fachgerachte Versorgung nicht gewahrleisten kénnen. Eltern barichtan uns auch, dass sie ihre Berufstatighait
aufgeben mussten, um die gesundheitliche Mersorgung ihrer Kinder zu sichern, In digsen Fallen fihrt die Ablehnung der
verardnaten stindigen Krankenbeobachtung bei den erkrankten Kindern zum Verlust der wirtschaftlichan Leistungs-
kraft der gesamten Familie mit erheblichen sozialen Folgen, unter anderem auch fiir die nicht erkrankten Geschwister-
kinder,

3. Welche behandlungspflegerischen Manahmen? (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken} halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

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

Fall 1: standige Interventionsbereitschaft, da lebensbedrohliche Situationen unplanbar jederzeit eintreten kénnen und
eine sofortige fachgerechte Intervention erfordern. Eine krisensichere medizinische Versorgung ist ohne die sofartige
pflegerische Interventionsbereitschaft nicht maglich, Siehe auch Angaben unter 1.1.1

Fall 2: Um folgenschwere gesundheitliche Komplikationen durch das in Haufigkeit und Schweregrad unvorhersehbar
auftretende Anfallsgeschehen zu vermelden ist eine standige Krankenbeobachtung und Interventiansbergitachaft zur
Sicherstellung der drztlichen Behandlungsziele erfarderlich, Erganzende behandiungspflegerische MaRnahmen sind
Symptamkontrolle und Krisenintervention bej Anfallsgeschehen, bei Bedarf Freihalten der Atemwege, Bewertung der
Erfordernis einer Notfallmedikation, Gabe van Notfallmedikamenten und Wirkungskontrolle bel Patienten, die wegen
erheblicher krankheitsbedingter Fahigkeitsstérungen nicht zur gesundheitlichen Selbstversorgung befahigt sind,

Fall 3: Neben den téglich erforderlichen punktuellen Malkinahmen der Behandlungspflege ist zur fachgerechten pflegeri-
schen Versorgung auBerhalb der familidren Hauslichkeit und wahrend der Nacht, wann die Versorgung nicht durch eine
Im Haushalt lebende Person erbracht werden kann, eine standige Krankenbeabachtung und sofortige |nterventionshe-
reitschaft erforderlich, um das fachgerechte Handling der grafiflachigen Verletzungen zu gewdhrleisten, Verschlechte-
rungen des Gestindheitszustandes zu erkennen und bei Badarf sofort gesignete Notfallmalnahmen einzuleiten.

Fall 4: Es kammt wiederhalt zu tefen Sattipungsabfallen, diesin standiges Menitoring und eine safartige Intervention
erfordern, um weitere Verschlechterungen des Gesundheitszustands zu vermeiden. Bel auftretenden Infekten liegt re-
pelmakig ein erhdhter interventionsbedarf vor, Erganzend ist das Anfallsgeschehen zu beobachten und die Notwendig-
keit von Bedarfsmedikamenten zu prifen, Bel Anfallen sind die Atemwege durch fachgerechta intervention freizuhal-
ten.

4. Welche dartiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
Ak

Fall 1: kérperbezogene Pflegamalinahmen sind aufgrund der motarischen nsuffizienz erforderlich

Fall 2: kérperbezogene Pflegemalnahmen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fahigkeitsstérungen erforderlich

152 Abs.1 Satz 1 HKP-RL: MaBnah der Srztiichen Behandk dle dazu dlenen, Krankheltan zu hellen, lhra Yarschlimmerung zu verhOten oder Krank-
helsbeschwerden zu lindern und deren Durch il an P flegefachkrdfie,/P i Sfte Obertregen werden kann (Behandlungspfiege),

EUnter dem Begriff kirperb e Pl Bnah {frOher ,Grundpfege") sind alle plleperisch fasst, die im Rahmen der
drperpfiege, der Emih und Mobllitit nétlg werden. Quelle: https://pilage-lexlkon o kon ko 0 abgerufen am
07102025
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FRAGEBOGEN
Uberprifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

Fall 3: kérperbezogene Pflegemalinahmen sind unter Berlicksichtigung der grofflichigen Verletzungen Bestandteil der
verardneten Leistungen, da sie zu deren Wirksamkeit erbracht werden miissen,
Fall 4: kérperbezogene Pflegemalnahimen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fahigkeitsstérungen erforderlich

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen 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 |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...),

Fall 1; keine Angaben

Fall 2: keine Angaben

Fall 3: keine Angaben

Fall 4: keine Angaben

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfi-

gung?

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

Fall 1: Gegen den Ableshnungsbescheid wurde Klage erhoben. Bis Abschluss des Verfahrens wurde vom zustandigen So-
zialgericht AKI im einstweiligen Rechtsschutz gewahrt,
Fall 2: Ablehnung der AKI durch die KiK. Pflegerische Leistungen werden allein von der Familie erbracht.,

Fall 3: Laufende Klage vor dem 3G, aktuelle Versorgung durch neuven LE im einstweilizgen Rechtsschutz,

Fall 4: nicht belkarnnt
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FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige An-
passungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungshedarfe oder bescondere Versorgungs-
konstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen Ihrer Organisation ein. 24.11.2025

Deutscher Kinderhospizverein (DKHV) — Blatt 2

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

v

die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

YV ¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

®Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fort.

I Nein = Die Beantwortung des Fragebogens ist fiir Sie hier abgeschiossen, Bitte senden Sie unsden Fragebogen
dennoch zu (E-Mail: hkp@g-ba.de) Vielen Dank!

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfiigung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall 1:

Erkrankungsbild; Jugendlichar mit Mucopalysaccharidose Typ |lla (MPS), spastischa Parese, theraplerefraktare Epilepsie,
ausgeprigte Schluckstérung, zunehmende respiratorische Insuffizienz

Ablehnunpsgrund: Bel der klinischen Gesamtkanstellation liegt hier eine aufwandiga Versargung im Ralimen einer weit
fortgeschrittensn Palliativsituation mit umfassender psychosozialer Betreuung und krankheitsbedingter Technologieab-
hangigkeit vor. Somit werden rein formal die Voraussetzungen fiir AKl nach §37¢ SGB V = unabhangig von der Krank-
heitsproblematil der Versicherten — nicht erfillt. Ober den Hilfebedarf gem. SGB X1 hinaus wird der KK empfohlen, ggf.
die Moglichkeit der Einrichtung eines personlichen Budgets nach SGB X und/oder behandlungspfiegerischen Kontin-
gents sowie eine Rickzugspflege zu prifen,” {aus: MD Gutachtan)

Fall 21

Erkrankungsbild: lunger Mensch mit schwer zu behandelnder epileptischer Enzephalopathie, allzemeiner Entwicklungs-
stérung und Intellipenzminderung, keine expressive Sprachentwicklung, unterschiadliche Anfallstypen treten mehrfach
taglich auf, untar Bewusstsainsstorung kammt es dabel 20 Atemaussetzern und Aspirationsgsfahr

Ablehnungsgrund: Die nachtliche Uberwachung erfolgt durch einen Pflegedienst, Die Dokumentation weist mehrfach
wichentlich nachtiiche Anfalle aus. Tagsiber erfolgt die Versorgung durch Familienangeharige. Zu den Tageszeiten er-
folgte keine strukturierte Dokumentation. ,In den genannten Dokumentationen werden keine Vitalparameter, wie Sau-
arstoffsattipung oder Herzfrequenz dokumentiert, eine Gabe der verordneten Bedarfsmedikation oder das Absetzen
einas Notrufes erfolgt nicht, Die Anfalle dauerten 5-67 Sekunden, sistieren unter Beobachtung, teilwelse unter korparli-
cher Berthrung: Akutfebensbedrohliche Zustande sind den Dokumentationen nicht zu entnahmen. {...) Dass die Versi-
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Uberprifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

cherte iner, insbesondere nachtlichen Betreuung/Beaufsichtigung bedarf ist unbestritten. Die durchzufihranden Mak-
nalimen, wie Absichern derVersicherten im epilaptischen Anfall, beruhigend einwirken, evtl Gabe der Bedarfamedika-
tion, Auslésen der Rettungskette erfardern keine intensivpflegerischen Kenntnisse, Das verardnete Bedarfsmedikament
ist zur Lai ndung zugel 1. Zusatzlich kénnen behandlungspflegerische MaBnahmen dber eine Verordnung der
hauslichen Krankenpflege nach Muster 12 erfolgen.” [aus: MD Gutachten)

Fall 3:

Erkrankungsbild: Kigines Kind mit Gendefekt, degenerative Mervenerkrankung, kemplexes Symptomgeschehen, Dyspha-
pie und Epilepsie, absauppflichtiges Trachenstoma, stindiges Monitoring

Ablehnungsgrund: ,Bei der klinischen Gesamtkonstellation liegt hier eine aufwandige Versorgung im Rahmen einer weit
fartgeschrittenan Palliativsituation mit umfassender psychosozialer Betreuung und krankheitsbedingter Technologieab-
hangigkeit vor. Der Versicherte leide an einer nicht heilbaren; weit fortgeschrittenen und weiter fertschreitenden Er-
krankung mit begrenzter Lebenserwartung. Uber den Hilfebedarf gem. SGB Xl hinaus wird der KK empfohlen, ggf. die
Maglichkeit der Einrichtung eines personlichen Budgats nach SGB XI und/oder behandlungspflegerischen Kontingents zu
prifan. (...} Bei integrierender Gasamtbetrachtung kann hier nicht erkannt werden, dass eine sofartige drztiiche oder
pflegerische Intervention bei lebensbedrahlichen Situationen mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich unvorhersehbar er-
forderlich wire." taus: MD Gutachten)

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

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwart ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3..).

Fall 1 Oda Nein: Begrindung In Abstimmung mit dem beteiligten Palliativteam [ Keine Angabe
wurde auf die Anlage eines Tracheostoma und die Méglichkeit einer kinstli-
chen Beatmung als lebensverldngernde MaRnahmen verzichtet, Davon un-
benommen ist die Fartsetzung der seit Jahren andavernden Behandlung der
Dysphiagie, der Epilepsie und der zunehmenden respiratarischen Insuffizienz
mit Bedarf an standiger Krankenbeobachtung und Interventionsbereit-
schaft, Esist nicht Aufgabe des MD, den zwischen Familie und Palliativteam
vereinbarten palliativmedizinischen Versargungshedarf in Frage zu stellen.
Der Hilfebedarf und die Notwendigkeit von behandlungspflegerischen Mak-
nahmen wird durch die krankheitsbedingt begranzte Lebenserwartung des
jungen Menschen nicht eingaschrankt,

Fall 2 Ola & Mein: Begriindung Eire mangelhafte Dokumentation darf sich mit Riclk- [ Keine Angabe
sicht auf die Patientensicherheit nicht anspruchsmindernd auswirken, Hiar-
beiist auch zu beriicksichtipen, dass ein Menitaring infolge der Fahigkeits-
storungen durch die Versichertan nicht taleriert wird. Das dynamische An-
fallsgeschehen mit wechselnden Anfallstypen erfordert bei jedem Anfall
eine gualifizierte Bewertung und Abwagung erforderlicher Interventionen,
u.a. Maknahmer zur Sicherung der Atemwege, Bedarfsmedikation und 5i-
cherung der Patientin, um Verletzungen durch das Anfallsgeschehen zu ver-
melden.

Fall 3 Eldg & Nein: Begriindung Das absaugpflichtige Tracheostoma erfordert eine [ Keine Angabe
standige Oberwachung und sofortige Interventiansbereitschaft. Bei einem
arst kurz zurilckliegenden Krampfanfall wurde ein pathologischer Satti-
pungsabfall mit Sauerstoffbedarf und Notfallmedikation dokumentiert, Aus
dem in dan vergangenan Monaten durch regelmaRige Medikamentengabe
insgesamt stabilisierten Allgemeinzustand kann angesichts der fortschrei-
tenden Grunderkrankung nicht auf einen kinftig komplikationsfreien Krank-
heitsverlauf geschlossen werden,

Fall 4 Cla X1 Nein: Begriindung [ Keine Angabe

Fall 5 Ja 1 Nein: Begrindung [ Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier Ihre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenen).
Fall 1: MPS Typ llla, Verordnung Uber 80 Std./Marat
Fall 2: Refraltare Epilepsie, Verardnung Gber 10 5td. /taglich
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FRAGEBOGEN
Uberprifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

Fall 3: Gendefekt, degenarative Nervenarkrankung, komplexes Symptomgeschehen, Versorgung 24/7

Geschatzte Anzahl der Betroffenen:

Dem DKHY sind insgesamt mehr als 60 Falle 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 sine ausreichende
Versorgung nach Ablehnung der eingereichten AKl-Verordnungen nicht mehr sichergestellt werden konnte.

In allen Fallen handeit es sich um Kindar, Jugendliche ader junge Volljdhrige gemaR §37¢ Absatz 1 SGBV. Mehrheitlich
weisen die junge Menschen neurologische oder neuramuskuldre Erkrankungen auf, dberwiegend mit kamplexen Er-
krankungan und Fahigkeitseinschrankungen,

Bei einer kleineren Gruppe besteht der Bedarf an stindiger Krankenbeobachtung aufgrund seltener Erkrankungen und
penetischer Defekte oder atypischer Krankheitsverlaufe, die ein aufwandige Versorgung und sténdige Interventionsbe-
reitschaft erfordern.

In der Gberwiegenden Anzahl der Falle erfoigt die weitere Versorgung nach Ablehnungsbescheid und Widerspruchsver-
fahren durch einstweiligen Gerichtsbeschluss, Bai einem relevanten Anteil der Falle muss die standige Krankenbeobach-
tung nach Versorgungsabbruch durch die Eltern erbracht werden. In diesen Fallen ist die Teilhabe an altersentsprechen-
den Bildungsangeboten wie Kindergarten oder Schule nicht mehr moglich, well die Einrichtungstrager eine ausrei-
chende fachgerechta Versorgung nicht gewdhrleisten kénnen, Eltern berichten uns auch, dass sie (hre Berufstatigkelt
aufgeben mussten, um die gesundheitliche Versorgung ihrer Kinder zu sichern. In diesen Fallen fihrt die Ablehinung der
verardneten stindigan Krankenbeobachtung bei den erkrankten Kindern zum Yerlust der wirtschaftlichen Leistungs-
kraft der gesamten Familie mit erheblichen sozialen Folgen, unter anderem auch fiirdie nicht erkrankten Geschwister-
kinder,

3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen! {(auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3..).

Fall 1: Bedarfsabhangig Sauerstoffgabe Gber Nasensonde erforderlich, unregelmakig oraler Absaugbedarf, unregalmafi-
ger Einsatz des Hustenassistanten, taglich epileptische Anfille, jeweils mit Bedarf der Bewertung und Entscheidung (ber
geeignete Notfallmedikation, standiger Uberwachungs- und Interventionsbedarf wegen hoher Aspirationsgefahr, Ubar-
wachung der Vitalparameter 24 Std./tagl.

Fall 2: Zur Vermeidung schwerer gesundheitlicher Komplikationen durch unvorhersshbar auftretende und in Art und
Auspragung wechseinde epileptische Anfalle, st eine standige Krankenbeobachtung und Interventionsberaitschaft zur
Sicherstellung der arztlichen Behandlungsziele erfarderlich. Erganzende behandlungspflegerische MaRnahmen sind
Symptomkontrolle und Krisenintervention bej Anfallsgeschehen, bei Bedarf sofortige Intervention zum Freihalten der
Atemwvege, Abwagung zur Erfordernis einer Notfallmedikation und Schutz vor selkundaren Verletzungen durch das An-
fallsgaschehen. Die Patientin ist wegen erheblicher krankheitsbedingter Fahigkeitsstdrungen nicht zur gesundheitlichen
Selbstversorgung befshigt,

Fall 3; Standige Uberwachung der Vitalparameter, Absaugbedarf zu unregelmaRigen Zeiten, Sauerstaffbedarf Situatians-
abhangig zu unregelmaRkipen Zeiten, Uberwachung und Bewertung des Interventionsbedarfes bei unregelmakip auftre-
tenden Krampfanfillen.

4. Welche dartiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezopene Antwort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
3.0

Fall 1: kérperbezogene Pflegemalnahmen sind a ufgrund der krankheitsbedingten Fahighkeitsstdrungen erforderlich
Fall 2; kérperbezogene Pflegemafknahmen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fahigkeftsstrungen erforderlich
Fall 3: karperbezogene Pflagemalnahmen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fahigkeitsstarungen erforderlich

152 Abs.1 Satz 1 HKP-RL: MaBnah der Srztiichen Behandk dle dazu dlenen, Krankheltan zu hellen, lhra Yarschlimmerung zu verhOten oder Krank-
helsbeschwerden zu lindern und deren Durchfl an P flegefachkrdfie,/P i Sfte Obertregen werden kann (Behandlungspfiege),

EUnter dem Begriff kirperb e P A Bnah {frdher ,Grundpflege") sind alle plleperisch fasst, die im Rahmen der
drperpfiege, der Emih und Mobllitit nétlg werden. Quelle: https://pilage-lexlkon org/ledkon/ko: 0 abgerufen am
07102025
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5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen 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 lhre fallbezogens Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3...},

Fall 1: keing Angaben

Fall 2: keine Angaben

Fall 3; keine Angaben

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fillen nach Frage 1.1 tatséchlich zur Verfii-

gung?

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwaort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3.},

Fall 1: Abhilfebescheid der Krankenkasse nach Widerspruchsverfahren,

Fall 2: Laufendes Klageverfahren, bis Abschluss des Verfahrens wurde vom zustandigen Sozialgericht AKLim einstweili-
ger Rechtsschutz fir 24/7 gewdhrt.

Fall 31 Infalge der Ablehnung von AKI und Versorgungsabbruch erfolgte sine sofartige Klinikeinweisung. Nach mehrwa-
chigem Klinikaufenthalt und erneuter AKlI-Verardnung wurde eine Neuversargung in der familidren Hauslichkeit etab-

liert,
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FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hiusliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendige An-
passungen oder Klarstellungen fiir komplexe Versorgungshedarfe oder bescondere Versorgungs-
konstellationen

Bitte fiigen Sie den Namen Ihrer Organisation ein. 24.11.2025

Deutscher Kinderhospizverein (DKHV) — Blatt 3

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

v

die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,

beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

YV ¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

M Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fort.

I Nein = Die Beantwortung des Fragebogens ist fiir Sie hier abgeschiossen, Bitte senden Sie unsden Fragebogen
dennoch zu (E-Mail: hkp@g-ba.de) Vielen Dank!

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfiigung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3...).

Fall 1:

Erkrankungsbild; Kind mit Gendefekt, globale Entwicklungsstorung, eplleptische Encephalopathie, muskulare Hypotonis,
Hypersalivation und Schluckstérung, Erndhrungsstdrung, Temperaturregulationsstérung, Hiftluxation, rezidivierende
Elektrolytentgleisungen

Ablehnungsgrund: Yerordnung ,ohne Angabe einer vitalen Funktionsainschrankung mit der Begrandung: geistige Beain-
trachtigung. (...) Beim Hausbesuch hustet das Kind mehrfach kraftig, wird auch zum effektiven Husten aufgefordert.
Wiederholt wird Sekret aus dem Mund gewischt, tellweise wird Sakret auch geschluckt. Kein Absaugen. Pulsoxymeter
nichtangeschlossen, (...} Sofern van der Schule nicht ausreichend Persanal zur Verfigung gestellt werden kann, wird
empfahlen ggf. auch Gber das Modell des parsdnlichen Budgets wahrend des Schulbesuches sicherzustallen, dass das
vam Kind produzierte Sekret geldst wird (atemtherapeutische Ubungen/Thorax Vibration), vom Kind ausgespuclkt wird
und in ein Tuch aufgenommen wird, tellweise {nicht tiglich) abgesaugt wird, neben den librigen pfiegerischen Verrich-
tungen (Lagerung, Bekleidungswechsel, Ernahrung, Windelwechsel). {..) Spezielle Krankenbeobachtung findet sich nicht
{mehr) in der hiuslichen Krankenpflegerichtlinie. Spezielle Krankenbeobachtung wurde ersetzt durch Aufierklinische
Intensivpflege. Dis Voraussetzungen fir auBerklinische Intensivpflege lisgen —wie oben angefihrt— nicht var.” {aus:
MD Gutachten)

Fall 2:

Erkrankungsbild: IKind mit therapierefraktarar Epilepsie;

Ablehnungsgrund: Interventionsbedarf planbar, fiir erforderlich Schulbegleitung wird Leistung der Eingliederungshilfe
empfahlen
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Fall 3:

Erkrankungsbild: Kind mit spastischer Cerebraiparese, Entwicklungsstérung, Tetraparese, strukturelle Epilepsie mit kam-
plex-fokalen Anfallen und rezidivierenden epileptischen Staten

Ablehnungsgrund: ,Status epilepticus ganz selten (zuletzt var & Manaten), sedass aktuell von einem stabilisierten Ge-
sundheitszustand und gut eingestellter Epilepsie auszugehen ist. (...) 2usammenfassend sind die die Voraussetzungen
fiir die beantragte Leistung nicht erfiilt, da eine standige Anwesenheit einer geeigneten Pflegefachlraft zur individuel-
len Kontrolle und permanenten Einsatzbereitschaft nicht erforderlich ist: (...) Bei lebensbedrahlicher Situation im Sinne
eines Status epilepticus wird die Alarmierung der Rettungskette dringend empfohlen.” aus: MD-Gutactiten

Fall 4:

Erkrankungsbild: Kind mit komplexer genetischer Erkrankung, Hypoplastisches Linksherzsyndrom, Z.n, Norwoaod-OP,
Entwicklungsverzogerung, Ernahrungsstorung mit rezidivierendem Erbrechen, regelmalige Erschipfungszustande durch
unzureichende Durchblutung, durch Biutverdinnung bei Erschopfung erhohtes Sturzrisiko mit dokumentigrten schwe-
ren Einblutungen.

Ablehnungsgrund: Zusammenfassend ist festzuhalten, dass das Kind im Kindergartenalltag aufgrund seiner schwaren
kardialen Erkrankung mit-syndromal bedingten Besanderheiten (Erbrechen, Sturzgefahr, Blutungsneigung, Erschiop-
fungszustinde) durch eine geschulte Fachkraft begleitet werden muss, die einerseits die Besonderheiten des Kleinkind-
alters und andererseits die schweren kardialen Beesintrachtizungen mit schwankender, reduzierter Sauerstoffsattigung
einschatzen und bewerten kann, um entsprechende Mafinahmen (karperliche Schonung, Schlaf, Mahrungsgeschwindig-
keit der Bolusgabe und gaf. - Menge, Medikamentengabe, Intervall der Vitalzeichenmessungen) einzuleiten. Dies istim
Kindergartenalltag durch die Betreuer / Erzieher nicht zu gewahrleisten. Es handelt sich hier um ein komlexes Krank-
heitshild, Das Kind sallte aber diz Méglichkeit haben, im Rahmen seiner Belastungsgrenzen den Kindergarten zu basu-
chen. {...) Aus kinderarztlich-sozialmedizinischer Sicht bendétigt das Kind wahrend des Kindergartenalltags weiterhin Un-
terstitzung durch eine geschulte Pflegefachkraft, die In der Lage Ist, auf die Besonderheiten des schwer kranken Kindes
angemessen zu reagieren, Vitalwerte zu deuten, zunehmende Schwiche zu erkennen, das Kind zur Teilhabe im Kindar-
partenalltag zu begleiten. Die Voraussetzungen fir AuBerklinischa Intensivpflege liegen jedoch nicht var.” (aus: MD-
Gutachten)

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

Bitte geben Sie hier lhre fallbezopene Antwart ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

Fall1 Cla X Nein: Begrindung Die im MD-Gutachten beschriebene stabile Gesamtsi- | [ Keine Angabe
tuatian ist das Ergebinis dar bisherigen fachgerechten Versorgung. Es be-
steht weiterhin sténdig erhohte Aspirationsgefahr, standige Monitardber-
wachung, Interventionsbedarf zur fachgerechten Sekretmobilisation und
Sekretmanagement; Absaugbedarf {oral) zu unbestimmten Zeiten, Sauer-
stoffbedarf zu unbestimmten Zeiten. Die Angabe ,.geistige Behinderung” ist
auf dem Farmular 628 an der hierfiir vargesehenen Stelle als Erlduterung
zur Art der Bewusstseinsstarutig vermerkt. Verminderte Campliance in
Folge komplexer Funktionsbhegintrachtigungen, In jingerer Zeit Zunahme kii-
nisch dolkumentierter cerebraler Krampfanfalle mit Notfallmedikation und
erforderlicher Wirkungskontrolle, gaf. Erganzungsmedikation, dabei zusatz-
lich erhéhte Aspirationsgefahr. Verordneter Leistungsumfang 9 5td./Tag zur
Schulbegleitung. Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft wer-
den in der Hauslichkeit durch die Eltern geleistet. Dig individuelle, standige
Uberwachung und Interventionsbereitschaft kann durch die Schule nicht ge-
leistet werden, Vior Verordnung der speziellen Krankenbeaobachtung / AKl
kam es in der Vergangenheit in dar Schule fallbezogen 2u vielen Notarztein-
satzen beilebensbedrablichen Situationen. In der Hauslichkeit waren var
Verardnung der speziellen Krankenbeobachtung / AKl wiederholt Kiinikein-
weisungen infolge van secundaren Elektrolytentgleisungen bei unkontrol-
liert auftretender Hyperthermie erfarderlich.

Fall 2 s Tl Nein: Begriindung Die Eingliederungshilfe hat 2023 vor Beantragung der | [ Keing Angabe
HEPR/AKI kurzzeitig eine Kindergartenbegleitung geleistat, Die Leistungszu-
sage wurde zuriickgezogen, weil unvorhersehbar erforderliche Leistungen
der Behandlungspflege nicht von den eingesatzten Assistenzkraften er-
bracht werden kannten,

Fall 3 COia Xl Nein: Begriindung: sténdige Monitoriiberwachung und Interventionshe- I Keine Angabe
reitschaft erfordertich, um Anfallsgeschehen und Anfallsantwicklung zu be-
obachten und zu bewerten, bei Bedarf Schutzmalknahmen gegen secundare
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Verletzungen, MaBnahmen zur Freihaltung der Atemwege, Beurteilung er-
forderlicher Medikamentengabe und notwendiger Einleitung von Notfall-
mafinahmen, Insbesondere beim Schulbesuch sind fiir die standige Kranken-
beobachtung und Interventionsbereitschaft spezifisch eingewiesene und
strulturiert eingearbeitete Pflegekrafte oder Pflegefachkrafte erforderlich.
Fall 4 L1da ] Mein: Begriindung Die Einschitzung, dass wihrend des Kindergartenall- L Keine Angabe
tags weiterhin Untarstitzung durch eine geschulte Pflegefachlkraft erforder-
lich ist wird geteilt. Die Ablehnung der AK] Ist angesichts der zutreffenden
Beschreibung des Sachverhaltes jedoch nicht nachvollziehbar, Standige
Krankenbeobachtung und Uberprifung der Vitalparameter, Beurteilung und
Umsetzung fachgerachter Intervantionen bei Sattigungsabfillen, Erbrechen
oder Erschapfung, freihalten der Atemweage, Verabreichung von Notfall-
medikamenten und Wirkungskontrolle sind behandlungspflegerische MaR-
nahmen, die nicht durch andere Leistungstrager erbracht werden kdnnen.
Hilfsweise ware bei Ablehnung der AK| mindestens eine standige Kranken-
becbachtung nach HKP-RL In geregeitermn Stundenumfang anzuerkennen,
Fall 5 [ 1a 1 Mein: Begriindung [ Keine Angabe

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie}?

Bitte geben Sie hier thre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffensn).
Fall 1: Gendefakt mit komplexem Krankheitshild, Epilepsie, hohe Aspirationsgefahr

Fall 2: Therapierefraktare Epilepsie

Fall 3; Therapierefraktare Epilepsie

Fall 4: Kamplexe genetischer Erkrankung mit hypoplastischem Linksherzsyndram

Geschatste Anzahl der Betroffensti:

Dem DKHY sind insgesamt mehr als 60 Falle bekannt, bei denen in der Vergangenheit eine Versorgung niit spezieller
Krankenbeabachtung erfolgtist und nach Umstellung auf die AKI im Verlauf der beiden letzten Jahire sine ausreichende
Versorgung nach Ablehnung der eingereichten AKl-Verardnungen nicht mehr sichergestellt werden kannte.

In allen Fallen handelt es sich um Kinder, Jugendliche oder junge Volljahrige gemaR §37c Absatz 1 SGB V. Mehrheitlich
weisen die junge Menschen neurolegische ader neuramuskulare Erkrankungen auf, Gberwiegend mit komplexen Er-
krankungen und Fahigkeitseinschrankungen,

Bel sinar kleinaren Gruppe besteht der Bedarf an stindiger Krankenbeobachtung aufgrund seltener Erkrankungen und
genetischer Defekte oder atypischer Krankheitsverlaufe, die sin aufwandige Versorgung und standige Interventionsbe-
reitschaft erfordern.

In der Gherwiegenden Anzahl der Falle erfolgt die weitere Versorgung nach Ablehnungshescheid und Widerspruchsver-
fahren durch einstweiligen Gerichtsbeschluss, Bei ginem relevanten Anteil der Falle muss die standige Krankenbeobach-
tung nach Versorgungsabbruch durch die Elternerbracht werden. In diesen Fallen ist die Teilhabe an altersentsprechen-
den Bildungsangebaoten wie Kindergarten oder Schule nicht mehr méglich, weil die Einrichtungstrager eine ausrei-
chende fachgerechte Versorgung nicht gewahrlelsten konnen. Eltern berichten uns auch, dass sie hre Berufstdtigkelt
aufgeben mussten, um die gesundheitliche Versorgung (hrer Kinder zu sichern, In digsen Fallen flihrt die Ablehnung der
verardneten stindigen Krankenbeobachtung bei den erkranktan Kindern zum Verlust der wirtschaftlichen Leistungs-
kraft der gesamten Familie mit erheblichen sozialen Folgen, unter anderem auch filr die nicht erkrankten Geschwister-
kinder,

3. Welche behandlungspflegerischen MaRRnahmen? (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fir erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezagene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3..}.

Fall 1: Stindige Krankenbeobachtung, Meniterdberwachung, stindige Interventionsbereitschaft flir Sekretmanagement
und fachgerechter Sekratmobilisation, unregelmaBRiger Absaugbedarf (aral), Krankenbeobachtung und Interventiansbe-
reitschaft bei Krampfanfallen, Notfallmedikation mit Wirkungskontrolle, Temperaturkontrolle und fachgerechte Inter-
vention bei Hyperthermie

152 Abs_1 5atz 1 HKP-RL: Maknat der irztilch handlung, dle dazu dlenen, Krankhelten zu hellen, lhre Verschiimmerung zu verhlten oder Krank-
heaktsbeschwerden zu lindern und deran Durchfibrung an P lagefachkrdfie/P flagekrdfte Obertragen werden kann [Behandlungspflega},
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Fall 2: Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft bei Krampfanfallen, bei Bedarf Freihalten der Atemwege,
Bewertung der Erfardernis einer Notfallmedikation, Gabe van Matfallmedikamenten und Wirkungskentrolle bel Patien-
tin, die wegen erheblicher krankheitsbedingter Fahigkeltsstorungen nicht zur gesundheltlichen Selbstversargung befi-
higt ist

Fall 3: Krankenbeobachtung und Interventionsbereitschaft bei Krampfanfallen, bei Bedarf Freihalten der Atemwege,
Bewertung der Erfordernis einer Notfallmedikation, Gabe von Notfallmedikamenten und Wirkungskontrolle bei Patien-
ten, der wegen erheblicher krankheitsbedingter Fahigkeitsstdrunigen nicht zur gesundheitlichen Selbstversargung befa-
higt ist

Fall 4: Krankenbeobachtung und Interventionshereitschaft bei Erbrechen und Erschépfungszustanden, bei Bedarf Frei-
halten der Atemwege, Bewertung der Erfordernis einer Netfallmedikation, Gabe van Notfallmedikamenten und Wir-
lkungskontrolle bei Patienten, der wegen erheblicher krankheitsbedingter Fahigkeitsstdrungen nicht zur gesundheitli-
chen Selbstversorgung befahigt ist

4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kérperbezogene MaRnahmen?) und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall
ik

Fall 1: karperbezogene PflegemaBlnahmen sind aufgrund der krankheitsbadingten Fahigkeitsstarungen erfordarlich
Fall 2: kérperbezogene Pfleagemalinahmen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fahigkeitsstarungen erforderlich
Fall 3: kérperbezogene Pflegemalinahmen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fahigketsstarungen erforderlich
Fall 4: kéirperbezogene PflegemaRlnahmen sind aufgrund der krankheitsbedingten Fihigkeitsstrungen erforderlich

5. Woelche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Féllen nach Frage 1.1 gef. 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 peben Sie higr Ihre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3...).

Fall 1; keina Angaben
Fall 2: keine Angaben
Fall 3: keine Angaben
Fall 4: keine Angaben

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfii-
gung?

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezogene Antwaort unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3..}.

Faill 1: Gegen den Ablehnungshescheid wurde Klage erhoben. Bis Abschluss des Verfahrens wurde vom zustandigen So-
zialgericht AKI im einstweiliger Rechtsschutz gewahrt

Fall 2: Wahrend laufendem Widerspruchsverfahren erfarderliche Klinikeinweisung wegen Status epilepticus, nachfol-
gend wurde AKl anerkannt

Fall 3: Seit AKl-Ablehnung werden die stéandige Krankenbeobachtung und erforderliche Interventionen von der Mutter
alleine geleistet.

Fall 4; Versorgung nach Ablehnung des Widerspruchs seit sechs Monatan nur noch in der Hauslichkelt durch die Eltern.
Ein Kindergartenbesuch Ist seither nicht mehr méglich. Nach Kassenwechsel wurde aktuell eine neue Verordnung zur
Prifung eingeraicht.

2Unter dem Begriff kirperb 1 P A Bnah: {fridher ,Grundpflege"] sind alle pllegerischen Maknah fasst, die im Rahmen der
drperpfiege, der Emih und Mobllitit nétlg werden. Quelle: https://pilage-lexlkon org/ledkon/ko: 0 men/ abgerufen am
07102025
4
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 21.10.2025

Klinikum Osnabriick, Neuromedizinisches Zentrum, Dept. Schlafmedizin

Inhaltliche Fragen zur Durchfiihrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

v

die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y ¥V ¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind Ihnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

®Ja = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwartung von Frage 1.1, fart,

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

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

Fall 1-3 und Fall 5: Beatmung sel ,nur” nicht-invasiv, damit per Definition nicht lebenserhaltend (noch < 16 h) und da-
rum nicht mit einem besonders hohen Bedarf an medizinischer Behandlungspflege verbunden

Fall 4; Beatmung sei bisher nicht etabliert und deshalb kein besonders haher Bedarf an medizinischer Behandlungs-
pflege gegeben

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

Bitte geben Sie hier Ihre fallbezagene Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...}.

Fall 1 OCia ] Nein: Begriindung: Beatmungszugang ist nie und Beatmungsdauer nicht [ Keine Angabe
per s ausschlaggebend fiir AKl-Notwendigkeit im Einzelfall — konkret waren
zudem Dysphagie und Immabilitat unbericksichtigt.

Fall 2 Cla ] Nein: Begriindung: Beatmungszugang ist nie und Beatmungsdauer nicht [ Keine Angabe
per se ausschlaggebend fir AKI-Notwendigkeit im Einzelfall — konkret waren
Immaobilitdt und Erkrankung des Lebenspartners unbericksichtigt.

Fall 3 CJa X Nein: Begrindung: Beatmungszugang ist nie und Beatmungsdauer nicht [ Keine Angabe
per s ausschlaggebend fiir AKI-Notwendigkeit im Einzelfall — kankret waren
Immehbilitdt und Alleinstehend-Sein unberdcksichtigt.,

Fall 4 Cla ] Nein: Begriindung: Notwendigkeit der mechanischen Hustenassistenz, [ Keine Angabe
Dysphagie und vallstandige matarische Hilflosigheit (hoher Pflegeaufwand,
Lagerungswechsel) wurden nicht beriicksichtigt.
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Fall 5 (ERF ] Nein: Begriindung: Begriindung: Notwendigkeit der mechanischen Hus- [ Keine Angabe
tenassistenz, Dysphagie und vaollstindige motarische Hilflosigkeit (haher
Pflegeaufwand, Lagerungswechsel) wurden nicht bericksichtigt.

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Féllen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte geben Sie hier lhre Antwort ein [zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenen).
Fall 1, 2 und 4: Amyatrophe Lateralsklerase — ca. 6-000-8.000 Pat. in Deutschland

Fall 3: Morbus Pompe — extrem selten {1:40.000-1:100.000), aber stellvertretend fir schwere Verldufe zahlreicher ande-
rer genetisch bedingter Myopathien und Muskeldystrophien, die kumulativ deutlich haufiger sind

Fall 5: spinale und bulbdre Muskelatrophie {Kennedy-Syndrom) — auch selten, aber ebenfalls stellvertretend fir andere
genetisch bedingte Motoneuronerkrankungen, v. a. spinale Muskelatrophie [SMA)

3. Welche behandlungspflegerischen MaRnahmen! {auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fir erforderlich und warum?

Bitte geben Sie hier |hre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3.},

Fall 1: Sekretbeseitipung/ mechanische Hustenassistenz, arales Absaugen, Beaufsichtigungspflicht bei der Nahrungsauf-
nahme, Lagerung im Bett bei hachgradiger Immobilitit

Fall 2: Sekretbeseitipung/ mechanische Hustenassistenz, Auf- und Absetzen der Beatmungsmaske, Lagerung

Fall 3: Sekretbeseitipung/mechanische Hustenassistenz

Fall 4: Sekretbeseitigung/ mechanische Hustenassistenz/Aspirationsschutz

Fall 5: Sekretbeseitigung/ mechanische Hustenassistenz/Aspirationsschutz, Auf- und Absetzen der Beatmungsmaske

4. Welche dariiberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kbrperbezogene Malnahmen?) und warum?

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

Alle Falle: Hilfe bei der Nahrungsaufnahme, basale Kérperpflege, Transfer und Lagerung bei hochgradiger Immabilitat
Félle 1,2 und 4: Hilfestellung bei der Kammunikatian

5. Woelche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 gef. 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 peben Sie hier Ihre fallbezagene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispigl: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...}).

Fall 1,2 und 4: Hilfe bei der Kommunikation, Erméglichung sozialer Teilhabe

Fall 3: Erméglichung sozialer Teilhabe

Fall 5: Erméglichung sozialer Teilhabe

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatsachlich zur Verfii-
gung?

Bitte gehen Sie hier lhre fallbezogens Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3..}.
Fall 1: Angehdrige und zeitweiliger Einsatz eines ambulanten Pflegedienstes ohne besondere Qualifikation

- 2ibs. L 5ate 1 ~KP-RL: Malnahmen der arztlichen Behandlung, die dazu dienen, Krankheizen zu heilen, ihre Verschlionmerung cu verhiiten eder Krank-
heitsbeschwerden 2 lindern und deren Durchfithrung an *lepetachkrite/ Pilepekrafie dbertragen werden kann (Sehandlungspilese},

 Unter dem Begriff kirperbeicpene P t ifrither  Grundpflege”} sind alle pflegerischen Mafnahmen zusammenge’asst, dieim fahmen der
Korperpiege, der Zmiahrung und Mobilitds netig werden, Ouelle; bt/ fofiese leakon orgdledkon/keerperberopen e pflegemassnalimen abgerufen am
Q7.10.2025

Abteilung Fachberatung Medizin Seite 87



Gemeinsamer
Bundesausschuss

FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegehenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

Fall 2: Angehdrige und Versorgungteam i. R. eines persédnlichen Budgets
Fall 3: Pflegeheim ohne besondere Qualifikation
Fall 4 und 5: Angehdrige und ambulanter Pflegedienst ohne besondere Qualifikation
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Bitte fiigen Sie den Namen lhrer Organisation ein, 27.11.2025

Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege e V. (BHK 2.V.)

Inhaltliche Fragen zur Durchfiilhrung einer Expertenbefragung
Hinweise fiir die Beantwortenden:

¥ die Fragen beziehen sich jeweils auf nach der HKP- und/oder AKI-Richtlinie versorgte Patien-
tinnen und Patienten,

antworten Sie bitte aufgrund konkreter Hinweise aus der Versorgung,
beantworten Sie bitte nur Fragen, zu denen Sie Aussagen treffen konnen,

Y V¥

wenn lhnen mehrere Fille bekannt sind, notieren Sie ihre Antworten bitte fir jeden einzel-
nen Fall (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

1. Sind lhnen Fallgestaltungen von Patientinnen und Patienten bekannt, die Leistungen der spezi-
ellen Krankenbeobachtung nach Nr. 24 der HKP-RL erhalten haben und die nun nach Einfih-
rung der AKI-RL bei unverdndertem Erkrankungszustand keine AKl erhalten?

HJa = Bitte fahren Sie nun mit der Beantwortung von Frage 1.1, fort.

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

1.1  Welche Begriindung wurde angefiihrt, dass keine Leistungen nach der AKI-Richtlinie zur
Verfligung gestellt werden kénnen?

Bitte geben Sie higr Ihre fallbezogene Antwaort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall 3...).

Eall 1:

Krankheitsbild:  Epilepsie primar generalisiert {G40.3 G) genetische Epilepsie bei SNA-Mutation;
Chromasaomenanomalie (Q99.9 G) Duplikatianen SCNI1A, SCN2A und SCN3A;
Intelligenzminderung mit autistischen Zigen [F84.1 G);

Atypischer Autismus (F84.1);

Infantile Zerebralparese;

Doppelniere links (Q63.1 G);
Sprachentwickiungsstérung (F80.9 G);
Urosepsis

Begriindung: - Anwesenheit einer Pflegefachkraft fiir kontinuierliche Beobachtung und Interventionsbereitschaft
Zur Verhinderung lebensbedrahlicher Zustande sei medizinisch nicht begrindbar
- liber Zeitraum van 3 Monaten selbstlimitierende Absencen, keine Notfallmedikation, keine
Sauerstoffgabe

Eall 2:

Krankheitshild: Trachealstenose (139.80 G};
NotfallmiRige Re-Tracheotomie 08/24;
Pneumonie baidseitig;
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Dyspnioe [R0O6.0 G);
Fridhkindlicher Hirnschaden
brenchopulmonale Dysplasie

Begrindung: - Absaugen konne durch Versicherte selbst erfolgen, midsse nur u. U, auf Notwendigkeit
hingewiesen werden, auf Uberlastungssituation sei zu achten
- solle trageriibargreifender Einsatz eins Einzelfallhelfers geprift werden

Eall 3:

Krankheitshild: Dravet-Syndram (G40.3) mit rezidivierenden Status epileptici mit Intensivpflichtighkeit
Kombinierte umschriebene Entwicklungsstarung [F83)

Begrindung: - aus bestlinde keine mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich auftretendan, vital bedrohlichen
Ereignisse mit sofortigen Interventionsbedarf durch eine pflegerische Fachkraft (z.B. Gabe eines
Bedarfsmedikaments, Sauerstoffapplikation, Sekretabsaugung), da vargenommene MaRnahmen
der Temperaturmessung und Kihlung durch Entkleiden, &nlegen einer Kihlweste, kithlende
Bader von Hianden und FilRen [erhéhte Kdrpertemperatur als Anfallstrigger) keine MaBnahmen
seien, die einer fachpflegerischen Intervention entsprechen

- Anwesenheit einer in Behandlungspflege qualifizierten Pflegefachkraft nicht erforderlich

Fall 4;

Krankheitsbild: Stérung des Lysin- und Hydroxylysinstaffwechsels (E72.3)
Dystanie (G24.9)
Laryngospasmus {138.5)
Stérung des Plasmaprotein-Stoffwechsels [EBS.0)
Dyskinetische Zerebralparese
Entwicklungsstérung

Begrindung: - &5 komme nicht mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich zu lebensbedrohlichen Situationen mit der
Natwendigkeit einer sofortigen intensivpflegerischen/fachpflegerischen Intervention
- bei den 2u ergreifenden MaRnahmen handele es sich nicht um fachpflegerische Interventianen

Fall 5:
Krankheitshild: Diabetes mellitus Typ 1

Begrindung: Varaussetzung fir Akl sei nicht gegeben
Keine Notwendigkeit der standigen Anwesenheit einer Pflegefachkraft

Eall 6:

Krankheitshild: homozygote Mutation im AVIL-Gen
Zustand nach Nierentransplantation [294.0)
Anarexie (R63.0)

Schwere globale Entwicklungsstorung (F83)
Intelligenzminderung (F79.9)

Begriindung: - keine tagliche/nahezu tigliche lebensbedrohlichen und unvarhergesehenen Ereignisse erkenn
bar, die einen fachpflegerischen Interventionsbedarf ausweisen

Fall 7:

Krankheitsbild: angeborene Fehlbildung des Gehirns (Q04.9)

Angeborene Fehibild yndrome {Q87.0}

Sanstige generalisierte Epilepsie und epileptische Syndrome (G40.4)

Sonstige und nicht ndher bezeichnete Symptome, die das Nervensystem und das Muskel-Skelett-
System hetreffen (R29.8)
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Begriindung: - Anwesenheit einer Pflegefachkraft im Rahmen der AKI als kontinuierliche Beobachtung und
Interventionshereitschaft nicht begrindbar
- lebenshedrohliche Situationen mit Notwendigkeit der sofortigen behandlungspflegerischen
Intervention {Gabe eines Notfallmedikaments oder Sauerstoff, Sicherung der Atemwege) sei nicht
gegeben
Eall 8:

Krankheitsbild:

Begrindung:

Eall 9:

Krankheitsbild:

MNeuranale Ceroid Lipafuszinase (NCL)
schwere Mehrfachbehinderung
spastische Parese

raspiratorische Partialinsuffizienz
reziv. Bronchitiden

palliativ

- keine Alkl-relevanten MaBnahmen

Chramosamenduplikationen,
generalisierte Epilepsie,

spastische tetraplegische Zerebralparese,
Entwicklungsstdrungen,

chranisch obstruktive Bronchitis

Bepriindung: - keine AKl-relavanten MalBnahmen
Fall 10:
Krankheitsbild: Glioblastom

orale Chemo

Begriindung:

Fall 11:

Krankheitsbild:

Beprindung:

Fall12:

Krankheitsbild:

Begrindung:

Eall13:

muskulare Hypotonie
rez, Aspirationspneumonien
Palliativ

- keine AKl-relevanten MaRnahimen

Angeborene komplexe Fehlbildungen im Gesicht, Schadel, Kehlkopf, Nasengangen
Epilepsie

Sauerstoffbedarf

Kleinhirnhypoplasie

muskuldre Hypotanie

abstruktive Bronchitiden

Sauerstoff bei Bedarf

- keine AKl-relevanten MaRnahmen

Rett Syndrom,

ausgeprigte Epilepsie,
Encephalopathie

rez. obstruktive Bronchitiden
Entwicklungsstarung

- keine AKl-relevanten MaBnahmen
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Krankheitsbild:
Begrundung:
Eall 14:
Krankheitsbild:
Begriindung:
Eall 15:
Krankheitsbild:

Begriindung:

Fall 16:
Krankheitsbild:

Begrundung:

Diabetes

- keine AKl-relevanten Malknahmen
Diabetes

gelstige u. kirperliche Beeintrichtigung

- keine AKl-relevanten MaRnahmen

Diabetes

- keine Akl-relevanten MaBknahmen

Diabetes,
geistige u. kérperliche Beeintrachtigung

- keine Akl-relevanten Maknahmen

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

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogens Antwort ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2, Fall 3...).

] Nein: Notwendigkeit einer kontinulerlichen Beaufsichtigung und Betreu-
ung durch gualifizierten Intensivpflegedienst drztlich bestatigt; sishe auch
BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B 3 KR 38/04 R

[ Keine Angabe

] Nein: Begriindung: selbststindiges Absaugen aufgrund frihkindlicher
Hirnschadigung nicht méglich; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B 3
KR 38/04 R

[ Keine Angabe

1 Nein: Begriindung: Notwendigkeit der stindigen Anwesenheit einer qua-
lifizierten Fachkraft drztlich bestatigt, medizinisch versierte Interventions-
méglichlkeiten ; siehe auch BSG, Urteil v. 28.11.2002, Az: B 3 KR 38/04 R

[T Keine Angabe

¥ Nein: Begrindung: stindige Anwesenheit u.a, zur Intervention bel Laryn-
gospasmus und Vermeidung von Stress und Aspiration; ; siehe auch BSG, Ur-
teilv. 28.11.2002, Az: B 3 KR 38/04 R

[ Keine Angabe

X1 Nein: Begriindung: sehr starke Blutzuckerschwankung hinnen kurzer Zeit;
; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11,2002, Az: B3 KR 38/04 R

[T Keinie Angabe

Fall1 O Ja
Fall 2 Ca
Fall 3 Clia
Fall 4 Cla
Fall 5 COla
Fall &
Fall 7
Fall &
Fall9

Nein, weil standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
baraitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28,11.2002, Az: B3 KR
38/01 R

Nein, weil stindige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; sishe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B3 KR
38/D4 R

Nein, weil standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28, 11,2002, Az: B 3 KR
38/01 R

Nein, weil stindige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Intervantions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B3 KR
38/01 R

= Gemeinsamer
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Fall 10 Nein, weil standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; sishe auch BSG, Urteil v, 28,11.2002, Az: B3 KR
38/04 R

Fall11 Nein, weil standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v. 28.11.2002, Az: B3 KR
38/04 R

Fall12 Nein, weil stindige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v. 28.11.2002, Az: B3 KR
3B/0A R

Fall 13 Nein, weil stindige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B 3 KR
3&/04 R

Fall 14 Nein, weil standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B3 kR
38/04 R

Fall 15 Nein, weil standige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erfarderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B 3 KR
38/04 R

Fall 16 Nein, weil stindige Anwesenheit einer Pflegefachkraft zwecks Interventions-
bereitschaft erforderlich; siehe auch BSG, Urteil v, 28.11.2002, Az: B3 KR
38/04 R

2. Auf Grundlage welcher konkreten Erkrankungen bestand bei diesen Fallen nach Frage 1.1 An-
spruch auf Leistungen der speziellen Krankenbeobachtung (Leistungsziffer 24 der HKP-Richtli-
nie)?

Bitte peben Sie hier Ihre Antwort ein (zum Beispiel: zugrundeliegende Erkrankung — geschitzte Anzahl der Betroffenen).

Fall1-16: jeweils siche aoben

3. Welche behandlungspflegerischen Manahmen? (auch unter Einbezug versorgungsbezogener
Risiken) halten Sie bei den Fallen nach Frage 1.1 dennoch fiir erforderlich und warum?

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

Eall1:

= Manitaring

- ketone Didt

- Ketonwertmessung

- Blutzuckermessung bei Badarf

- Benennung und Bewertung der Vitalwerte Vitalparameter Herz- und Atemfreguenz
- Medikamentengabe

- Einleiten und Durchfihren von NetfallmaRnahmen und Krisenmanagement

Eall 2:
- Manitoring

- absaugen tracheal

- TK-Wechsel, Verband
- Reinigung Stoma

1§52 Abs. 1 Satz 1 HKP-RL: der &rzti die dazu dienen, Krankheiten zu heilen, hre Verschlimmerung zu verhiiten oder Krank-
helisbeschwerden zu lindem und deren fil an P fte/P e Gbertragen werden kann (Behandlungspfless),
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- Inhalation mit Nacl
- Benennung und Bewertung der Vitalwerte Herzfrequenz und Sauerstaffsattisung im Blut
- Einleiten und Durchfiihren von NotfallmaRnahmen und Krisenmanagement

Eall 3:

- Manitoring

- friihzeitige Bedarfsmedikation

- Medikamentengabe

- Banennung und Bewertung der Vitalparameter Herzfrequenz und Sauerstoffsittigung im Blut
- Einleiten und Durchfiihren von NotfallmaRnahmen und Krisenmanagement

Eall 4:

- Manitoring

- Inhalation

- Hustenassistent

- Sekretmanagement

- Dysphagiemanagement (Schluckeraining, Nahrungsgabe iber PEG})

- Benennen und Bewerten der Vitalparameter Herzfrequenz und Atemfrequenz
- Medikamentengabe Gber Button

-Verbandwechsel Button

- Bedarfsmedikamente bei Schmerzen und Unruhe

- Einleiten und Durchfiihren von NotfallmaBnahmen und Krisenmanagement

Eall 5:

- Manitering

- Messung Blutzucker

- Insulingabe

- Einleiten und Durchfiihren von NotfallmaRnahmen und Krisenmanagement

Fall &:

-Monitoring

- Sekretmanagement (Inhalationsgerat)

- Benennung und Bewertung der Vitalwerte Herzfrequenz, Atemfrequenz
- Sauerstoffinsufflation

- Atemstimulierende MaBnahmen

- Hustenassistent

- Richtan und Verabreichen enterale Erndhrungsgabe

- Button System

- Wundversorgung Buttansystem

- Uberwachung Portsystem

- Dysphagiemanagement

- Medikamentengabe

- Einleiten und Durchfiihren von NotfallmaBnahmen und Krisenmanagement

Eall 7:

- Manitoring

- Benennung und Bewertung der Vitalwerte Herzfrequenz, Atemfrequenz, Sauerstoffsattigung
- Einleiten und Durchfiihren von NotfallmaRnahmen und Krisenmanagement

- Sekretmanagement (Absaugen, Inhalation)

- Dysphagiemanagement

- Medikamentengabe

- Sauerstoffinsufflation [Notfallversorgung)

- Dekubitus-Praphylaxe
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Eall 8:

spezielle Krankenbeobachtung

Sekretmanagement

med. Inhalation

Absaugen bei Bedarf

Erfassung und Bewertung der Vitalparameter

Durchfihrung von NotfallmaRnahmen und des Krisenmanagement
AAPY

Anleitung und Beratung der Angehdrigen

Inhalation

Eall 9:

Atemstimulierande und atemvertiefende MaRnahmen

bei Bedarf Anpassung und Uberwachung der Sauerstaffgabe
Abzaugen bei Bedarf

med. Inhalationen

spezielle neurclogische Krankenbeobachtung
Sicherungspflege in der Alltagshegleitung
Vitalzeichenkantrolle

Eall 10:

Atemstimulierende, sekretldsende und Atemvertiefende MaRknahmen

Spezialle Krankenbeobachtung

Vitalzeichenkantrolle

Umgang mit dem Pflegephanomen "Angst" in der allgemeinen Palliativversorgung {APPY)
Anleitung und Beratung von Angehdrigen

Eall 11:

spezielle Krankenbeobachtung

Standige Interventionsbereitschaft zur
Behandlungspflege in Krisensituationen
atemstimulierende, sekretldsende und atemvertiefende MaRnahmean
Vitalzeichenkaontrolle

absaugen bei Bedarf
Einmalkatheterisierung bei Harnverhalt
Sicherungspfiege in der Alltagsbegleitung
Anleitung und Beratung der Eltern
Palliativpflege AAPY Ubergang in SAPY

Fall 12:

atemstimulierende |, sekretldsende und atemvertieferide MaRnahmen
Vitalzeichenkaontrolle

spezielle Krankenbeobachtung

Medikamentenverabreichung

Dysphagiemanagement

bei Badarf absaugen

Interventionsbereitschaft in Krisensituationen

Sicherungspflege in der Alltagsbegleitung

Anwendung und Bedienung des Cough assistent

Eall 13:

spez. Uberwachung mit daraus ergebenen Interventionen,
Erfassung und Bewertung von Vitalparametern
Krisenmanagement

Anleitung und Beratung zur Starkung der parsanl. Kompetenz

Fall 14:

Spez. Uberwachurng mit daraus ergebenen Interventionen,
Sekretmanagement,

Anwendung van Inhalations- und Absauggeraten,
Erfassung und Bewertung von Vitalparametern
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Krisenmanagement
Anleitung und Beratung der Angehdérigen

Eall 15;

spez. Uberwachung mit daraus ergebenen Interventionen,
Erfassung und Bewertung von Vitalparametern
Krisenmanagement

Anleitung und Beratung zur Starkung der personl. Kompetenz

Eall 16:

spez. Uberwachung mit daraus ergebenen Interventionen,
Sekretrmanagement;

Anwendung von Inhalations- und Absauggeraten,
Erfassung und Bewertung von Vitalparametarn
Krisenmanagement

Anleitung und Beratung der Angehérigen

4, Welche dariberhinausgehenden pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage
1.1 als erforderlich an (z. B. kdrperbezogene MaRnahmen?) und warum?

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

Fall 1:

- Wechsel/Kantrolle Inkantinenzmaterial
- Tailettentraining

- An- und Ausziehen,

- Transfer

Eall 4:

- An- und Ausziehen

- Transfer

- Wechsel/Kontrolle Inkantinenzmaterial

Fall 6

- Hilfe bei Kdrperpflege

- Wechsel/Kontrolle Inkantinenzmaterial
- An- und Auskleiden

5. Welche nicht pflegerischen Bedarfe sehen Sie bei den Fillen nach Frage 1.1 gaf. 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 lhre fallbezogene Antwort unter Angabe des Erkrankungshildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,
Fall3...).

Fall 4;
Padagogische Hilfe in der Schule

Fall 6:
- mittels Integrationsassistenz Kernkompetenzen fir berufliche Teilhabe in einer WbM starken

2Unter dem Begriff kirperbezogene Pk Enahmen [frilher ,Grundpfiege®} sind alle pRagerisch fnah fasst, die im Rahmen der
der g und M +fpfiege-lexi &flexi erbezoge egemassnihmen/ abgerufen am

07102025
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Gemeinsamer
Bundesausschuss

FRAGEBOGEN
Uberpriifung der Hausliche Krankenpflege-Richtlinie in Bezug auf gegebenenfalls notwendigen Anpassungen
oder Klarstellungen fir komplexe Versorgungsbedarfe oder besondere Versorgungskonstellationen

6. Wie erfolgt nach Ablehnung des Leistungsanspruches auf auBerklinische Intensivpflege die
Versorgung bzw. welche Leistungen stehen den Fallen nach Frage 1.1 tatséachlich zur Verfi-
gung?

Bitte geben Sie hier lhre fallbezogene Antwart unter Angabe des Erkrankungsbildes ein (zum Beispiel: Fall 1, Fall 2,

Fall 3.}

Fall1: - vorlaufige Leistungshewilligung AK| nach gerichtlichen Eilverfahren — Hauptsacheverfahren (Klage)

aktuell noch anhangig beim Sozialgericht

Fall 2: - vorlaufige Leistungsbewilligung AK| nach gerichtlichen Eilverfahren — Hauptsacheverfahren

{Widerspruchsverfahren) aktuell noch nicht beendet
Eall 3: - Krankenkasse dbernimmt verlaufig befristet bis 8.12, Kosten fir AKl-Leistung; aktuell gerichtliches
Eilverfahren anhangig; Hauptsacheverfahren [Widerspruchsverfahren) aktuell noch nicht beendet

Fall 4: - Neuantrag nach bestandskraftiger Ablehnung

Eall 5: - Weiterleitung des Antrags von Krankenkasse an das Sozialamt und anschlieRende Rilckgabe des An

trags durch Sozialamt an Krankenkasse

Eall &: - Assistenzleistung nach SGB 1%

Fall 7: - keine Versargung

Fall 8: - keine Versorgung

Fall 9: - keine Versorgung

Fall 10: - keine Versorgung

Eall 11: - keine Versorgung

Fall 12: - keine Versorgung

Eall 13: - keine Versorgung

Eall 14: - Versorgung lber HKP

Fall 15: - \Mersorgung Ober AK|

Fall 16: - Mersorgung durch Assistenzlraft
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