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Stellungnahme Deutscher Kinderhospizverein e.V. (DKHV e.V.) zum
uberarbeiteten Referentenentwurf eines Gesetzes der
Bundesregierung zur Starkung von Rehabilitation und
intensivpflegerischer Versorgung in der gesetzlichen
Krankenversicherung (IPREG)

Wir iiber uns

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. (DKHV e.V.) ist Tragerorganisation von 29 ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdiensten und begleitet mit 130 hauptamtlichen sowie tber 1000
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung sowie ihre Familien.

Die Auseinandersetzung mit der fortschreitenden Erkrankung des Kindes, dem Sterben, dem
Tod sowie der Trauer wird hierdurch von der Diagnosestellung bis Uber den Tod hinaus
unterstiutzt. Dabei ist fur den DKHV e.V. die Anerkennung der Betroffenenkompetenz und
Forderung der Selbsthilfe zentral.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. umfasst insgesamt etwa 3.600 Mitglieder. Hierunter
befinden sich in groBer Anzahl Familienmitglieder, aber auch institutionelle Mitglieder wie
z.B. 13 stationare Kinder- und Jugendhospize sowie neben den 29 eigenen ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdiensten uber 60 ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste in
fremder Tragerschaft, die vom DKHV e.V. als Fachorganisation fur Kinderhospizarbeit in
Deutschland insgesamt vertreten werden. Der DKHV e.V. ist verhandlungs- und
unterschriftsberechtigte Spitzenorganisation des Gesundheits- und Sozialwesens, Mitglied
des interfraktionellen Gesprachskreises Hospiz im Deutschen Bundestag und gehort zu den
Organisationen, die den Charta-Prozess zur Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland sowie die Formulierung von Handlungsempfehlungen zur
Umsetzung der Charta-Leitsatze mit initiiert haben.

Einleitung

Es gibt eine beachtliche Anzahl von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkurzender Erkrankung, die auf intensivpflegerische Versorgung angewiesen sind
und von der geplanten Neuregelung betroffen waren.

Zwar sehen wir vereinzelt Verbesserungen gegenuber dem ersten Entwurf, wie z.B. die

Erhaltung des Leistungsanspruches in Schulen, Kindergarten und in Werkstatten fur
behinderte Menschen, die im ersten Entwurf nicht festgeschrieben war.
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Gleichwohl hat der Deutsche Kinderhospizverein e.V. auch nach der Uberarbeitung des
Referentenentwurfs grundlegende Zweifel, ob die formulierten Ziele mit dem vorliegenden
Gesetzesentwurf zu erreichen sind. Wir mochten in diesem Zusammenhang auf unsere
Stellungnahme zum RISG vom 26. August 2019 verweisen und fokussieren uns auf die im
neuen Entwurf formulierten Anderungen.

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkurzender Erkrankung und ihre
Familie sehen sich durch ihre Lebenssituation vor besonderen Herausforderungen und
Belastungen gestellt. Tagtaglich muissen sie sich mit unterschiedlichen Kostentragern,
Dienstleistern, offentlichen Institutionen und Organisationen etc. verstandigen, oft genug
auseinandersetzen, um zu ermoglichen dass die jungen Menschen ihre verkiirzte Lebenszeit
bestmoglich verbringen konnen. Dies beinhaltet insbesondere die Organisation einer
qualitativ hohen pflegerisch-medizinischen Versorgung und die Ermoglichung der Teilhabe
am Leben. Unabdingbar sind daher fur die jungen Menschen mit lebensverkirzender
Erkrankung und ihre  Familie Planungssicherheit sowie ein  verlassliches
Unterstutzungssystem. Umso kritischer sind daher die im IPREG formulierten
Angemessenheitspriifungen zu sehen, die insbesondere fur die Gruppe von Menschen, die wir
vertreten, eine zusatzliche und inakzeptable Belastung darstellen.

Differenzierung der Teilhabefahigkeit als Leistungskriterium

Zunachst positiv haben wir vernommen, dass im Gesetzesentwurf von Patienten die Rede
ist, ,,die trotz Bedarfs an intensivpflegerischer Versorgung am Leben in ihrer Familie
teilnehmen, zur Schule gehen oder einer Erwerbstatigkeit nachgehen und fir die die
Sicherstellung der Pflege rund um die Uhr Voraussetzung fiir die Erfillung der
Teilhabebedarfe ist“, wie es in der Begriindung zur Absatz 2 des §37c heifit (S. 28f.). ,,Auch
wird bei minderjdhrigen Kindern der Wunsch nach einer Versorgung in der eigenen Familie
stets angemessen sein“ (S, 29) heiBt es weiter, was zu begruBen ist. Jedoch heiit es im
Folgenden: ,,In diesen Fdllen (Hervorhebung durch den Verfasser dieser Stellungnahme)
kann den Versicherten nicht entgegengehalten werden, dass eine Versorgung an einem
anderen Leistungsort wirtschaftlicher wdare.“ (S. 29). Dies zieht die Vermutung nach sich,
dass die Frage der Wirtschaftlichkeit in anderen Fdllen als Bewertungskriterium der
Krankenkassen herangezogen werden kann.

Der Verein IntensivLeben e.V. merkt zu Recht in seiner Stellungnahme vom 27.12.2019 an:
»Aus Sicht der Betroffenen darf weder das Maf3 an Teilhabefdhigkeit und
Selbstbestimmtheit noch der Zeitpunkt der Erstversorgung ein Kriterium fiir die
bedarfsgerechte Versorgung sein. Auch Menschen mit erheblich eingeschrdnkten kognitiven
Fdhigkeiten, fiir die eine selbstbestimmte Lebensfiihrung nur sehr eingeschrdnkt moglich
ist, wie zum Beispiel Menschen im Wachkoma, sind fiir die Sicherung ihrer Lebensqualitdt
hdufig auf eine Versorgung in der vertrauten eigenen Hduslichkeit und in der Ndhe von
langzeitig vertrauten Menschen angewiesen. Auch in diesen Fdllen darf den Versicherten
nicht entgegengehalten werden, dass eine Versorgung an einem anderen Leistungsort
wirtschaftlicher wdre. “

Sogleich wir eine Angemessenheitsprufung fur grundsatzlich falsch halten, mochten wir an
dieser Stelle anmerken, dass infrage zu stellen ist, inwieweit der Medizinische Dienst und
die Krankenkassen Uber die erforderliche Expertise verfugen, um die Teilhabefahigkeit der
betroffenen Menschen adaquat zu beurteilen. Was angemessen ist und wie Teilhabe zu
definieren ist, lasst der Gesetzesentwurf offen.
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Die Beantwortung dieser elementaren Fragen der Interpretation im Einzelfall den
Krankenkassen und dem Medizinischen Dienst zu Uberlassen, beunruhigt die betroffenen
Menschen nachvollziehbar sehr. Zudem sehen wir es als sehr bedenklich an, dass diejenigen
daruber zu befinden haben, die letztendlich fur die Leistung aufkommen mussen. Ein
Interessenkonflikt ist naheliegend.

Einschrankung der freien Wahl des Wohnortes

Das Recht auf ein selbstbestimmtes Leben wird entgegen der genannten Intention des
Gesetzgebers durch den Gesetzentwurf akut gefahrdet. Wie die Beauftragten fur die Belange
der Menschen mit Behinderungen von Bund und Landern in ihrer Stellungnahme im Dezember
2019 dargelegt haben, ,widerspricht [der Entwurf] mit der Regelung in § 37c Fiinftes Buch
Sozialgesetzbuch (SGB V-E) klar der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)“. Es
beschneidet das in der UN-Behindertenkonvention in Artikel 19a verbriefte Recht auf die
freie Bestimmung des Aufenthaltsortes sowie die Gewahrleistungspflicht des Staates, nicht
zum Leben in einer besonderen Wohnform verpflichtet werden zu konnen. Dort heiit es in
Absatz a das ,,Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt die Moglichkeit haben, ihren
Aufenthaltsort zu wdhlen und zu entscheiden, wo und mit wem sie leben, und nicht
verpflichtet sind, in besonderen Wohnformen zu leben. “

Der 37c SGBV-E wirde faktisch dazu fiihren, dass die Krankenkassen berechtigt werden,
wegen eines Kostenvorbehalts und einer Teilhabepriufung, durchgefihrt durch den
Medizinischen Dienst, Menschen das Recht auf freie Wohnortwahl zu nehmen. Die Wahl des
Wohnortes wird gemaB der Gesetzesvorlage von einer Angemessenheitsprufung abhangig
gemacht. Dies ist grundsatzlich inakzeptabel. Die Entscheidung iber den Wohn- und
Aufenthaltsort kann nur von den betroffenen Menschen selbst bzw. wenn sie ihre Wunsche
nicht artikulieren konnen, von ihren Eltern bzw. gesetzlichen Vertreter*innen getroffen
werden und darf nicht Dritten, insbesondere nicht den Kostentragern, tiberlassen werden.

Bestandsschutz greift nur bedingt

Versicherte, die vor dem Tag des Inkrafttretens des Gesetzes ,Leistungen der
aupferklinischen Intensivpflege in ihrem Haushalt der Familie, in der Familie oder an einem
geeigneten Ort bereits in Anspruch genommen haben, erhalten diese Leistung [...] weiterhin
unverdndert“ (S. 7) und ,,geniefien einen umfassenden Bestandsschutz“ (S. 30). Obgleich
dies zunachst positiv zu bewerten ist, stellt sich gleichzeitig die Frage, ob der Bestandsschutz
fur die Zukunft Verschlechterungen fur Menschen in ahnlichen Situationen vermuten lasst?
Es gibt z.B. junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung, die bis zu ihrem 18.
Lebensjahr keine Intensivpflege in Anspruch nehmen und dann durch zunehmende
Verschlechterung ihres Zustandes diese benotigen und (weiter) im vertrauten, hauslichen
Umfeld wohnen mochten. Oder jene, die bis zum 18. Lebensjahr in einer Einrichtung gelebt
haben, dort aber wegen der Altersbeschrankung nicht mehr leben konnen und sich fiir das
Wohnen in der elterlichen Hauslichkeit oder z.B. in einer Wohngemeinschaft entscheiden.
Sie fallen dann weder unter den Bestandsschutz noch werden sie nach dem Erreichen der
Volljahrigkeit durch ihren Status als ,,Kind“ geschlitzt, obgleich sie moglicherweise von ihren
Fahigkeiten den Entwicklungsstand eines Kindes vorweisen. Es ist zu beflirchten, dass diesen
jungen Menschen in Zukunft das selbstbestimmte Leben und Wohnen aufgrund von
Angemessenheitspriifungen und attestierter Teilhabebegrenzungen untersagt bleibt. Eine
nicht hinnehmbare Perspektive.



mailto:Marcel.Globisch@deutscher-kinderhospizverein.de

Deutscher Kinderhospizverein e.V. 17.01.2020 Seite 4 von 5
Ansprechpartner: i und Entwicklung
E-Mail: Marcel.Globisch@deutscher-kinderhospizverein.de

Fazit

Der uberarbeitete Gesetzesentwurf erreicht aus unserer Sicht mit den getroffenen
Regelungen die grundsatzlich zu begrufenden Ziele nur bedingt bzw. gefahrdet deren
Umsetzung.

e BegruBenswert ist, dass die besonderen Anforderungen fur die intensivpflegerische
Versorgung von jungen Menschen bis zum 18. Lebensjahr mit einer eigenen
Rahmenempfehlung Rechnung getragen wird.

e Positiv ist zu bewerten, dass durch die Anderungen der Leistungsanspruch weiterhin
auch in Schulen, Kindergarten und in Werkstatten erhalten bleibt.

e Der Bestandsschutz fur Menschen, die bislang Intensivpflege auBerklinisch erhalten
haben, ist nur teilweise beruhigend, weil er auch die Frage aufwirft, wie zukunftig
mit Menschen, die nach Inkrafttreten des Gesetzes Intensivpflege benotigen und sich
eine Versorgung, und vor allem ein Leben in einem hauslichen Setting winschen,
umgegangen wird.

e Wesentliche Rechte wie das Grundrecht auf Selbstbestimmung (Art. 2 Grundgesetz)
sowie die freie Wahl des Wohnortes (Art. 19a UN-Behindertenrechtskonvention)
werden beschnitten.

e Den Menschen mit Intensivpflegebedarf wird daruber hinaus eine Beratungspflicht
sowie Einzelfallprifung der Kostentrager und des Medizinischen Dienstes
aufgeburdet.

¢ Die Angemessenheitspriifungen sind einem Kostenvorbehalt unterstellt und es ist zu
beflirchten, dass wirtschaftliche Griinde Uber die Bedirfnisse der Betroffenen
gestellt werden.

¢ Die Einzelfallentscheidungen in die Hande der Kostentrager zu legen erscheint
hochstproblematisch und lasst flir die Betroffenen ein MaB an Unsicherheit sowie
langwierige Widerspruchsverfahren erwarten, die eine zusatzliche und zu
vermeidende Belastung der Familien bedeuten.

e Ebenso abzulehnen ist die Differenzierung der Leistungsanspriche aufgrund
unterschiedlicher Teilhabefahigkeiten der Versicherten, die einzelne Gruppen
benachteiligen und - Stand heute - nur diejenigen von wirtschaftlichen Vorbehalten
der Kostentrager befreit sind, denen ein hohes MaB an Teilhabefahigkeit unterstellt
wird.

e Gleichwohl gilt fur diese Menschen, als auch fur alle anderen, dass den Wiinschen der
Versicherten nach dem Ort der Leistung gemaB der jetzigen Ausformulierungen nur
dann zu entsprechen ist ,,soweit die medizinisch-pflegerische Versorgung an diesem
Ort sichergestellt ist“ (§ 37c Abs.2, S. 7 und 28.).

Betroffene haben die Befiurchtung, dass man mit Blick auf den zunehmenden und sich
zuspitzenden Fachkraftemangel eine Entbindung von der Leistungsverpflichtung der
Krankenkassen folgern und eine Versorgung an einem Ort ,,verordnet“ werden konnte, der
den Kostentragern angemessen erscheint, aber nicht dem Willen der Patienten entspricht.
Diese Offnungsklausel wirde demnach auch fur minderjahrige Versicherte gelten. Ein
Szenario, das Eltern und ihre Kinder stark verunsichert, weil sie um den Mangel an adaquaten
stationaren Angeboten wissen und davon ausgehen mussen, dass die Teilhabemoglichkeiten
in entsprechenden Einrichtungen hinter dem in der Hauslichkeit haufig deutlich zurtickfallen.
Auch vor diesem Hintergrund gilt, es abgestufte Versorgungskonzepte und
Entlastungsangebote zu etablieren, die den Bedirfnissen der unterschiedlichen
Patientengruppen gerecht werden.
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Aus der Perspektive der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkirzender Erkrankung ist es von elementarer Bedeutung, dass MaBnahmen
ergriffen werden, die ihnen die Wahlmoglichkeit geben und rechtsgesicherte Pflege
gewahrleisten, um ihre verkurzte Lebenszeit bestmoglich verleben zu konnen.

Daher bitten wir Sie nachdriucklich, die von uns geauBerten Bedenken zu berucksichtigen.
Gerne bieten wir unsere fachliche Expertise fiir weitere Uberlegungen an.

Olpe, den 17.01.2020
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Paul Quiter Martin Gierse Marcel Globisch
Vorstandssprecher Geschaftsfuhrer Leitung Inhalte und Entwicklung
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