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EinfiUhrung

Beratungsgesprache mit Eltern behinderter Kinder im Rahmen unseres
Modellprojektes peb, patinnenmodell fir einelternfamilien mit behinderten
kindern, machten uns immer wieder deutlich, dass Eltern haufig grof3e Pro-
bleme haben, Pflegeleistungen nach dem Pflegeversicherungsgesetzt fur
ihre Kinder zu erwirken. Fir viele Mutter/Vater ist es nicht nachvollziehbar,
warum die standige Betreuung, Forderung und Pflege, die sie tagtaglich bei
ihrem Kind leisten, kaum Beriicksichtigung bei einer Einstufung finden. Der
Wunsch nach einer besseren Aufklarung und Information durch die zustan-
digen Stellen stand hierbei immer wieder im Vordergrund.

Eines der Ziele unseres Modellprojektes ist es, Hilfs- und Unterstitzungs-
angebote fur die betroffenen Familien durchschaubar zu machen. Deshalb
entschieden wir uns, im September und Oktober 2001 zwei Fachtagungen
zum Thema Kinder in der Pflegeversicherung’ auszurichten. Ziel der Veran-
staltungen war es, die Fragen, Probleme und Anregungen von Eltern und
professionellen Beraterlnnen aufzugreifen und zu bindeln. Als Referentin
stand uns die Rechtsanwaéltin Frau Anja Bollmann (Jakobstr. 113, 51465
Bergisch-Gladbach) zur Verfigung, bei der wir uns an dieser Stelle noch
einmal herzlich fiir inre interessanten Ausfihrungen und ihre Unterstiitzung
bei der Erstellung dieser Informationsschrift bedanken.

Die Informationsschrift, die Sie in Handen halten, ist unter anderem das
Ergebnis dieser Fachveranstaltungen, sowie einiger Grundlageninfor-
mationen zum SGB XI (Pflegeversicherungsgesetz). Besonders wichtig war
es uns hierbei, die spezielle Situation von pflegenden Eltern in den Vorder-
grund zu stellen und Uber eine reine Informationsvermittlung hinaus auch
die Kritik und Forderungen der Mutter und Véter im Hinblick auf das SGB Xl
zu veroffentlichen.

Die nachfolgenden Ausfuhrungen erheben keinen Anspruch auf Vollstandig-
keit — dazu ist das Thema zu komplex. Wir empfehlen Ihnen, sich vor An-
tragstellung auch tiber andere Ratgeber zu informieren. Grundlegende Infor-
mationen erhalten Sie tber die ,Richtlinien der Spitzenverbéande der Pflege-
kassen zur Begutachtung von Pflegebedurftigkeit nach dem XI. Buch des
Sozialgesetzbuches. Sie bilden die verbindliche Grundlage fir die Pflege-
kassen und die Medizinischen Dienste der Krankenversicherung.
(Bestelladresse s. letzte Seite)



In den Diskussionen beider Veranstaltun-

gen wurde deutlich, dass die Anforderun-

gen an die Leistungskraft von Familien be- o
hinderter Kinder nicht nur in emotionaler, D|e
sondern auch in wirtschaftlicher Hinsicht

sehr hoch sind. Die Eltern erhofften sich, Pr'Obleme
mit Einfihrung der Pflegeversicherung zu-

mindest in finanzieller Hinsicht eine Entla-

stung zu erhalten. Die Praxis zeigt aber,

dass sich die Beantragung von Pflegelei-

stungen nach dem Pflegeversicherungs-

gesetz fur Eltern behinderter Kinder haufig

schwierig gestaltet. Hierbei spielen folgen-

de Grinde eine Rolle:

o Bei der Beantragung von Sozialleistungen zur Entlastung von Famili-
en mit behinderten Kindern missen unter Umsténden bis zu 11 unter-
schiedliche Gesetzeswerke berticksichtigt werden. Hierzu gehéren
das : SGB |, Ill, IV, V, VI, VII, VIII, IX, X, XI sowie das BSHG
(Abkirzungen siehe letzte Seite)

o Die Richtlinien zur Begutachtung der Pflegebedrftigkeit orientieren
sich vorwiegend am Pflege- und Unterstitzungsbedarf alterer Men-
schen. Der Pflegeaufwand, der bei einem behinderten bzw. chronisch
kranken Kind zu leisten ist, wurde nur unzureichend beriicksichtigt.

o Sowohl bei den Eltern als auch bei professionellen Beratern / Berate-
rinnen bestehen haufig Probleme bei der Definition und Abgrenzung
der Kategorien ,Grundpflege, Behandlungspflege und hauswirtschaft-
liche Versorgung".

o Die allgemeine Beaufsichtigung eines Hilfebeduirftigen und die stéandi-
ge Einsatzbereitschaft einer Pflegeperson zahlen nicht zum Hilfebedarf
im Sinne der Pflegeversicherung. Dies bedeutet, dass Eltern die Rund-
um-die-Uhr-Betreuung ihres behinderten Kindes bei der Festlegung
einer Pflegestufe nicht geltend machen kénnen.

o Die Gutachter des Medizinischen Dienstes der Krankenkassen (MDK)
verfligen haufig tiber zu geringe Kenntnisse im Hinblick auf die Behin-
derungen und deren Auswirkungen auf den familidren Alltag. Proble-
me ergeben sich vor allem bei geistigen Behinderungen und neurolo-
gischen Krankheitsbildern.



O Die Pflegekassen kommen ihrer Informations- und Aufklarungspflicht
gegeniber den Eltern nichtim ausreichenden Mal3 nach.

o Eltern behinderter Kinder erhalten zurzeit in vielen Kommunen eine
zu geringe Unterstiitzung bei der Antragstellung von Pflegeleistun-
gen. Die Pflegeberatungsstellen haben ihren Arbeitsschwerpunkt in
der Regel auf die Beratung und Unterstiitzung der alteren pflegebe-
darftigen Menschen gelegt. Es bestehen nur geringe Erfahrungen im
Bereich ,Kinder in der Pflegeversicherung'.

Die aufgefiihrten Problemstellungen machen deutlich, dass es im Vorfeld
einer Antragstellung wichtig ist, sich sehr genau tber die Zielsetzung und
Leistungsvoraussetzungen des SGB Xl zu informieren. Im Nachfolgenden
geben wir Ihnen einige zusammenfassende Informationen zum SGB X, die
wir mit den Tipps und Anregungen aus den beiden Fachveran-staltungen
erganzt haben.

Zusammen-
fassende
Informationen
Zum
SGB XI

Erforderlich sind 5 Jahre in den letzten zehn Jahren. Bei Kindern wird die
Vorversicherungszeit eines Elternteils berlicksichtigt. Da alle Versiche-
rungszeiten in der sozialen Pflegeversicherung (auch Versicherungszeiten
aus Landern des européischen Wirtschaftsraumes) als Vorversicherungs-
zeiten anerkannt werden, ergeben sich bei dem Leistungsanspruch in der
Regel keine Probleme. Schwierigkeiten kann es bei Zugezogenen aus nicht
EG-Staaten geben, die erst seit kurzem in Deutschland leben.

Leistungs-
voraussetzungen

Um Leistungen aus
der Pflegeversicherung
beziehen zu kénnen,
mussen Vorversicherungs-
zeiten erfullt sein.

Wer ist pflegebediirftig im Sinne des Gesetzes?
Nach 8§ 14 Abs. 1 SGB XI gelten Personen als pflegebeddrftig, die wegen
einer Krankheit und/oder Behinderung bei der Ernéahrung, der Mobilitat,
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der Korperpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung auf Dauer —
voraussichtlich fir mindestens 6 Monate — in erheblichem oder héherem
Mafe der Hilfe bedurfen.

Feststellung von Pflegebedirftigkeit

Grundlage fiir die Feststellung der Pflegebedurftigkeit sind ausschliel3lich
die im Gesetz festgelegten gewdhnlichen und regelmaRig wiederkeh-
renden Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens. Hierzu gehért die
Grundpflege mit den Kategorien:

o Koérperpflege

o Erndhrung

O Mobilitéat.

In diesem Bereich missen Pflegetéatigkeiten im Umfang von mindestens 45
- heil3t: 46 ! - Minuten nachgewiesen werden.

Dartiber hinaus wird zusétzlich der hauswirtschaftliche Bedarf berticksich-
tigt.

Hilfen bei den genannten Verrichtungen missen regelmafig notwendig sein.

Detaillierte Grafik siehe auf Seite 6!

Ermittlung
des
Hilfebedarfs
bei

Kindern

Was wird anerkannt?

MaRgebend fiir die Beurteilung
des Hilfebedarfs bei behinderten
Kindern ist nicht der natirliche Hilfe-
bedarf, der altersgeman bei jedem Kind anfallt,
sondern nur der Bedarf, der dariiber hinaus geht und zwar nur in den vorge-
gebenen Kategorien Kérperpflege, Erndhrung, und Mobilitat. Zusatzlich kann
ein Bedarfim Bereich ,hauswirtschaftliche Versorgung’ geltend gemacht wer-
den. D.h. hier gelten die gleichen gesetzlichen Vorgaben wie bei erwachse-
nen Pflegebedurftigen.



Grafik 1

Wer ist pflegebeduirftig?
§ 14 Abs. 1 SGB XI

JPersonen, die wegen einer kdrperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit
oder Behinderung fiir die gewéhnlichen und regelmafiig wiederkehrenden
Verrichtungen im Ablauf des taglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich fiir min-
destens 6 Monate, in erheblichem oder hoherem (§ 15) Mal3e der Hilfe bedirfen.”

Dauer

\

ausgefihrt in den Pflegebedirftigkeits-Richtlinien

\

-Erndhrung:

- Mobiliat:

-

mundgerechte Zubereitung
Nahrungsaufnahme

Aufstehen/Zubettgehen, An-/
Auskleiden, Stehen/Gehen/
Treppensteigen, Verlassen/
Wiederaufsuchen der Wohnung/

Diese , Pflege am Kdrper” muss
mindestens 45 Minuten
am Tag in Anspruch nehmen -

sprich: 46 Minuten !!!

Krankheit - gewohnliche und regelmafig Hilfe
oder wiederkehrende Verrichtungen in gewissem
Behinderung des taglichen Lebens Umfang
- Verluste, § 14 Abs. 4 SGB XI - Unterstiitzung
Lahmung p p N
_ Grundpflege Hauswirtschattl. - te||v\./'e|s.e oder
- Funktions- Versorgung vollstandige
storungen " | Ubernahme der
der inneren -Kdrperpflege - Einkaufen Verrichtung
Organe oder
Sinnesorgane -Erndhrung - Kochen - Beaufsich-
o tigung oder
- Stoérungen - Mobilitat - Reinigung der Anleitung
des zentralen Wohnung
Nervensystems
- Spulen
- Wechseln/
( Definition der GRUNDPFLEGE Waschen der
Wasche
- Korperpflege: .
Waschen, Duschen, Baden, ;NBoehhneL:znen der
Zahnpflege, Kdmmen, Rasieren, 9
Darm- und Blasenentleerung
4 WICHTIG )




Was wird nicht anerkannt?

Alle Tatigkeiten, die dartiber hinaus gehen, finden keine Bertcksichtigung.

Auch die allgemeine Beaufsichtigung und Kontrolle der Kinder lassen sich
keiner Katalog-Verrichtung’ zuordnen. Ebenfalls bedeutungslos ist die all-
gemeine familidre Situation - z.B. die Notwendigkeit weitere im Haushalt
lebende Kinder zu versorgen und zu betreuen.

Wie wird der Mehrbedarf festgestellt?

Um den Mehrbedarf eines behinderten / kranken Kindes gegentiber einem
gesunden gleichaltrigen Kind festzustellen, werden zunéchst die Pflegezeiten
der jeweiligen Verrichtungsbereiche der Grundpflege erfasst. Also: wie viel
Zeit bendtigen Sie z.B. im Bereich Kérperpflege fur Waschen, Zédhneputzen,
etc. Die Summe ergibt den Gesamtpflegeaufwand.

Von diesem Gesamtpflegeaufwand werden dann die Zeitwerte fir gesunde
und altersgerecht entwickelte Kinder abgezogen. Diese sind in den Pflege-
richtlinien in einer Tabelle festgelegt. Die verbleibenden Zeitwerte ergeben
dann den Mehrbedarf, der sich aus der Erkrankung bzw. Behinderung er-
gibt.

Ein

Sie bendtigen fur Ihr 2-3 Jahre altes behindertes Kind im Bereich

Beispiel
altersentsprechendes gesundes Kind
Kdrperpflege: 81 min/Tag 60 — 45 min/Tag
Ernéhrung: 78 min/Tag 45 min/Tag
Mobilitat: 57 min/Tag 60 min/Tag
216 min/Tag 165 min/Tag
Gesamtpflegebedarf: 216 min/Tag
Hochstbedarf gesunder
altersentsprechender Kinder - 165 min/Tag

Behinderungsbedingter
Mehrbedarf: 51 min/Tag



In dem oben aufgefiihrten Fall wiirde lhr Kind die Pflegestufe | erhalten.
Allerdings ist dieses Beispiel zu Gunsten der Ubersichtlichkeit stark verein-
facht. Im ,Ernstfall’ wird jede Minute akribisch gezahlt und es kann lhnen
passieren, dass Ihnen 3 Minuten an den notwendigen mind. 45 - heil3t; 46 !!
- Minuten (Pflegestufe I) fehlen und lhr Kind damit keine Leistungen Uber
das Pflegeversicherungsgesetz erhalt.

Deshalb ist es wichtig, den Gesamtpflegebedarf genau zu erfassen. Wir
empfehlen Ihnen, zunachst einmal den gesamten Pflege- und Betreuungs-
aufwand, der fr Ihr Kind notwendig ist, schriftlich festzuhalten. Nun fangt fur
sie die Puzzlearbeit an, denn es ist zu sortieren, welche der anfallenden
Hilfen in die vom Gesetz vorgegebenen Kategorien passen. Beachten Sie
dabei, welche einzelnen Tatigkeiten zu der jeweiligen Verrichtung
gehdren. So beinhaltet die Verrichtung ,Baden’ nicht nur den eigentliche
Waschvorgang, sondern auch die Vor- und Nachbereitung sowie das Ab-
trocknen. Genaue Angaben hierzu sowie Orientierungswerte zum zeitlichen
Umfang der jeweiligen Verrichtung finden Sie in den ,Richtlinien*.

Unter bestimmten Bedingungen kénnen Sie auch mehr Zeit fiir eine Verrich-
tung bendtigen, als die in den Richtlinien vorgegebenen Orientierungswerte
zur Pflegezeitbemessung ausweisen. Dies kann z.B. der Fall sein, wenn lhr
Kind starke Abwehrhaltungen entwickelt. Teilen Sie dies dem Gutachter als
Begriindung fur den Mehraufwand mit.

An den bisherigen Ausfiihrungen wird deutlich, dass die Ermittlung des
Gesamtpflegebedarfs eine hdchst komplizierte Sache sein kann. Deshalb
empfehlen wir Ihnen, ein Pflegetagebuch zu fihren. Hierfiir gibt es spezi-
elle Vordrucke, die Sie bei der Pflegekasse oder der Verbraucherzentrale
erhalten. In der Regel reicht eine Dokumentation tiber 14 Tage; wenn der
Hilfebedarf sehr schwankend ist, sollte das Tagebuch Uber einen lAngeren
Zeitraum gefuhrt werden.

Antrag-

Leistungen nach dem Pflegeversicherungs-
gesetz kbnnen Sie bei Ihrer zustandigen
Pflegekasse, die der jeweiligen Kranken-
kasse zugeordnet ist, beantragen.

Hier erhalten Sie auch das entsprechende
Antragsformular. Ein Antrag auf Pflegeleistungen

stellung




muss nicht begriindet werden. Es ist jedoch sinnvoll, dem Antrag bereits
vorhandene Untersuchungsergebnisse und arztliche Gutachten beizulegen.

Wo erhalten Sie Unterstiitzung?

Wir empfehlen Ihnen, sich im Vorfeld einer Antragstellung Informationsbro-
schiren zum Thema zu besorgen. Darliber hinaus kénnen Sie sich an eine
Pflegeberatungsstelle wenden. Hier gibt es zum einen die ,trager-
unabhangigen Pflegeberatungsstellen’ in den einzelnen Kommunen. Die
Adressen erfahren Sie Uiber die Stadtverwaltung. Sie kénnen sich aber
auch an die Wohlfahrtsverbande (AWO, Paritatischer Wohlfahrtsverband,
Caritas, Diakonie, DRK etc.) wenden, die ebenfalls Beratungsstellen unter-
halten. Haufig haben sich die Beratungsstellen auf die Beratung und Unter-
stltzung alterer pflegebedurftiger Menschen spezialisiert und fihren auch in
ihrem Namen noch den Zusatz ,Seniorenberatung’. Dies lasst sich auf die
sehr viel groRere Gruppe der alteren pflegebediirftigen Menschen und der
Fokussierung dieser Gruppe in der Gesetzesgrundlage zurtckfiihren. Sie
sollten sich aber trotzdem an diese Beratungsstellen wenden und ihren Unter-
stutzungsbedarf deutlich machen, denn die Beratung von Eltern gehort eben-
falls zum Aufgabengebiet der Beratungsstellen. Die Beraterinnen und Bera-
ter kdnnen Ihnen die gesetzlichen Vorgaben noch einmal verdeutlichen und
gemeinsam mit Ihnen den Gesamtpflegebedarf Ihres Kindes zusammenstel-
len.

Hilfe und Unterstitzung kénnen Sie unter Umstanden auch bei der
Lebenshilfe oder dem Verband fir Kérper- und Mehrfachbehinderte
erhalten. Eine Anfrage lohnt sich auf jeden Fall.

Der
Besuch
des MDK :IMedizinischer Dienst der Krankenkassen

Nach der Antragstellung wird der Medizinische Dienst der Krankenkassen
einen Termin fur einen Hausbesuch mit Ihnen vereinbaren. Auf Grund der
Ergebnisse dieses Besuches wird ein Gutachten vom Medizinischen Dienst
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erstellt, auf dessen Grundlage die Pflegestufe festgelegt wird und Pflegelei-
stungen gewahrt werden kénnen.

Fur eine richtige Einschatzung des Pflegebedarfs ist es wichtig, dass Sie
gut vorbereitet in das Gesprach gehen. Hierfir leistet das oben erwéahn-
te Pflegetagebuch gute Dienste. Zum einen kennen Sie sich in den
vorgegebenen Kategorien aus und wissen was relevant ist, zum anderen
haben Sie die Zeitwerte bereits vorliegen und miissen nicht lange nachden-
ken, wie viel Zeit Sie fir das Zahne putzen nun wirklich benétigen. Obwohl
die Gutachter den Angaben im Pflegetagebuch nicht unbedingt folgen mis-
sen, kdnnen diese doch einen hohen Nachweiswert haben.

Wichtig: Fuhren Sie ein Pflegetagebuch !

Zuséatzlich zum Pflegetagebuch kann es u.U. auch hilfreich sein, Fotos von
bestimmten Situationen vorzulegen oder eine Videoaufzeichnung zu zei-
gen. So kann die ,Momentaufnahme’ die ein Gutachter bei dem Besuch von
Ihrem Kind erhalt etwas ausgeglichen werden. Bei seltenen Krankheitsbil-
dern kann es auch sinnvoll sein, Informationsmaterialien zur Verfiigung
zu stellen.

Schwierig wird es fur Eltern hdufig dann, wenn es darum geht, die Probleme
und ,Defizite’ ihres Kindes zu schildern. Suggestive Fragen der Gutachter
wie: “Du kannst dich doch sicher schon selber waschen?!“, werden vom
Kind naturlich mit ,Ja’ beantwortet. Dem Gutachter vor dem Kind erklaren
zu missen, dass es nicht dazu in der Lage ist, widerstrebt den meisten
Eltern. Eine solche Darstellung ist fir das Kind verletzend und padago-
gisch unklug. An dieser Stelle raten wir Ihnen, lIhr Kind nach der Befragung
aus dem Raum zu schicken und dem Gutachter dann erst den Unter-
stutzungsbedarf lhres Kindes zu verdeutlichen. Kann Ihr Kind nicht ohne
Betreuung bleiben, holen Sie sich zur Unterstiitzung eine vertraute Per-
son hinzu. Diese kann lhnen auch in dem Gesprach mit dem Gutachter zur
Seite stehen.

Im Anschluss an den Hausbesuch erstellt der MDK ein Gutachten, in dem
u.a. dokumentiert wird, ob nach Ansicht des MDK Pflegebedurftigkeit vor-
liegt und welche Pflegestufe angeraten erscheint. Es dient der Pflegekasse
als Entscheidungsgrundlage fir den Leistungsantrag. Sie haben das Recht,
dieses Gutachten einzusehen. Nutzen Sie Ihr Recht! Selbst wenn Sie mit
der Einstufung einverstanden sind, kann Ihnen das Gutachten weiterfiihren-
de Informationen, z.B. Uber empfohlene Malinahmen, geben.
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Sie sind mit der Entscheidung
der Pflegekasse nicht einverstanden ?

In diesem Fall kdnnen Sie gegen den Bescheid
der Pflegekasse Widerspruch einlegen. Die
Frist betragt einen Monat nach Bekanntgabe
des Bescheides.

In der Begriindung des Widerspruchs sollten
Sie konkrete Argumente —wenn méglich mit
Unterstiitzung eines behandelnden Arztes oder
Pflegekraft — vorbringen. Sie kbnnen den Widerspruch zunachst unbegriin-
det einreichen und die Begriindung spater vorlegen. Unter Umstanden wird
im Zuge des Widerspruchverfahrens ein zweiter Gutachter den Pflege-
bedarf prufen.

Bereits beim Widerspruchverfahren kénnen Sie sich von einer Anwaltin /
einem Anwalt unterstiitzen lassen. Wenn Sie Erfolg mit dem Widerspruch
haben, werden Ihnen die entstandene Kosten im Zusammenhang mit dem
Widerspruchsverfahren erstattet. Um einen geeigneten Anwalt zu bekom-
men, kdnnen Sie sich bei Freunden, Bekannten, eventuell auch Selbsthilfe-
gruppen oder Verbanden erkundigen. Auch die Anwaltskammer nennt lhnen
Adressen von Fachanwalten, die in diesem Bereich téatig sind. Sie sollten
darauf achten, sich einen Anwalt zu nehmen, der sich bereits mit dem The-
ma auseinander gesetzt hat; auch ein Wechsel des Anwalts wahrend eines
Verfahrens ist moglich.

Wird Ihr Widerspruch zuriick gewiesen, bleibt lhnen nur noch ein Klage-
verfahren vor dem Sozialgericht. Spéatestens jetzt sollten Sie sich einen
Rechtsbeistand nehmen. Das Verfahren selbst ist fir Sie kostenfrei. Sollte
Ihre Klage keinen Erfolg haben, missen Sie allerdings die Anwaltskosten
tragen, die nach unseren Recherchen momentan nicht héher als DM 2000,-
sind. Wird lhre Klage erfolgreich entschieden, haben Sie Anspruch auf Er-
stattung der auRRergerichtlichen Kosten durch die unterlegene Partei — der
Pflegekasse.

Wenn Sie sich aus finanziellen Griinden keinen Rechtsbeistand leisten kon-
nen, besteht die Moglichkeit, Prozesskostenbeihilfe zu beantragen. Vor
einer Bewilligung der Beihilfe, wird gepruft inwieweit Ihre Klage Aussicht auf
Erfolg hat.

Siehe Grafik: Widerspruch auf der nachsten Seite.
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Grafik: Widerspruch
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Sie kdnnen sich bereits beim Widerspruchverfahren von
einer Anwaltin / einem Anwalt unterstutzen lassen. Wenn
Sie Erfolg mit dem Widerspruch haben, werden lhnen die
entstandene Kosten im Zusammenhang mit dem Wider-
spruchverfahren erstattet.

Berufung

Revision

Leistungen
des
SGB XTI bei Anerkennung einer Pflege-

tufe

Wird eine Pflegebedurftigkeit lhres Kindes

im Sinne der Pflegeversicherung festgestellt,

kénnen unter anderem folgende Leistungen von den Pflegekassen
gewahrt werden:
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Pflegegeld entsprechend der Pflegestufe bei hauslicher Pflege durch
nicht erwerbsmaRig tatige Pflegepersonen (z.B. Angehdrige)
Pflegesachleistungen entsprechend der Pflegestufe bei hauslicher
Pflege durch ambulante Pflegedienste

Kombinationsleistungen von Pflegegeld und Pflegesachleistungen
Ersatzpflege nach § 39 SGB Xl bei Verhinderung der Pflegeperson
Kurzzeitpflege § 42 SGB Xl zur voriibergehenden vollstationaren Pfle-
ge zur Ergéanzung der hauslichen Pflege (z.B. bei Urlaub der Pflege-
person)

Pflegehilfsmittel und technische Hilfen

Zuschuss zur Anpassung der Wohnung an die Bedrfnisse der pfle-
gebedirftigen Person

soziale Sicherung der Pflegeperson

Im Folgenden stellen wir Innen drei der aufgefuihrten Leistungen genauer vor:

1. Die Ersatzpflege (Verhinderungspflege)

Auch pflegende Eltern kénnen krank werden oder bendtigen eine
Erholungsphase. In diesen Féllen kdnnen Sie nach § 39 SGB XI
Ersatzpflege beantragen. Voraussetzung ist, dass 12 Monate haus-
liche Pflege erbracht wurde. Ersatzpflege wird unabhéangig von der
Pflegestufe fur maximal 28 Tage pro Kalenderjahr und 2800 DM/
1431,62 Euro gewahrt. Sobald einer dieser Grenzwerte (Zeit/Ko-
sten) erreicht wird, ist der Anspruch erschépft. Die Ersatzpflege
kann auch tage- oder stundenweise in Anspruch genommen wer
den!

Die Kurzzeitpflege

Uber die Kurzzeitpflege (§ 42 SGB XI) kénnen Sie Ihr Kind voriiber-
gehend vollstationar in einer entsprechenden Einrichtung betreuen
und pflegen lassen, wenn Sie zeitweise nicht in der Lage sind, Ihr
Kind zu Hause zu pflegen (Urlaub, eigene Erkrankung). Als Grenz-
werte gelten hier maximal 4 Wochen und 2800 DM/ 1431,62 Euro.
Die Abrechnung tber die Pflegekasse ist nur bei Einrichtungen der
Kurzzeitpflege mit einem entsprechenden Versorgungsvertrag mog-
lich. Die Kosteniibernahme sollte mdglichst vor Beginn der Kurzeit-
pflege bei der Pflegekasse beantragt werden.

Die Leistungen der Kurzzeitpflege und der Ersatzpflege bestehen

unabhéangig voneinander. D.h. beide Leistungen kdnnen pro Kalen-
derjahr beantragt werden.
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Wichtig: In Zeiten, in denen Sie Kurzzeitpflege in Anspruch nehmen, wird
Ihnen kein Pflegegeld gezahlt! Dies gilt auch fur die Ersatzpflege, wenn Sie
zusammenhangend Uber einen langeren Zeitraum in Anspruch genommen
wird. Nutzen Sie die Ersatzpflege hingegen nur stundenweise (z.B. jeweils 5
Stunden in der Woche) bleibt das Pflegegeld in Absprache mit den gesetz-
lichen Krankenkassen unbertihrt.

3.

Forderungen
der Eltern

Soziale Absicherung der Pflegekraft

Auf Grund der Pflege und Betreuung eines behinderten Kindes sind
Mutter / Vater haufig nicht in der Lage einer Erwerbstéatigkeit nach-
zugehen. Dies bedeutet zugleich auch den Verzicht auf eine eigene
Alterssicherung. Um diesem Umstand Rechnung zu tragen, wurde
mit Einfihrung der Pflegeversicherung auch die soziale Absiche-
rung der ehrenamtlich tatigen Pflegekrafte verbessert. So Uibernimmt
die Pflegeversicherung nach dem SGB XI 88§ 44 ff. abgestuft nach
dem Grad der Pflegebedirftigkeit des zu Pflegenden
Rentenversicherungsbeitrage fur die Pflegekraft. Voraussetzung
ist, dass die Pflegekraft nicht mehr als 30 Stunden wdchentlich
erwerbstatig ist und pro Tag mindestens 2 Stunden Pflege erbracht
wird. Wichtig: Uber die erbrachten Leistungen zur Rentenversiche-
rung kénnen Sie sich bei Ihrer zustandigen Pflegekasse erkundi-
gen; in der Regel sollte Ihnen einmal jahrlich ein Nachweis ausge-
handigt werden.

Die Leistungen des SGB XI
(Pflegeversicherungsgesetz)
basieren auf den Grundséatzen
-vorrang der hauslichen
Pflege* und ,Vorrang von
Pravention und Rehabilita-
tion®. In den amtlichen Be-
grindungen zur Pflege-
versicherung heil3t es u.a.,
dass ein Eintreten der Solidar-
gemeinschaft notwendig ist,
,um eine Uberforderung der
Leistungskraft des Pflegebe-
darftigen und seiner Familie zu
verhindern®.

an die
Politik

Beratungsgesprache mit Eltern behinderter Kinder sowie das Elternsemi-
nar ,Kinder in der Pflegeversicherung’ haben jedoch deutlich gemacht, dass
das SGB Xl nur sehr unzureichend die Belastungen der Familien im Hin-
blick auf die Pflege und Betreuung ihrer behinderten Kinder abfedert.
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Neben den Problemstellungen zu Anfang dieser Broschiire wurden von den
Eltern in diesem Zusammenhang zwei weitere Kritikpunkte angefihrt:

1.

Obwohl die aktivierende Pflege integraler Bestandteil der Pflegelei-
stungen ist, wird diese bei der Begutachtung der Pflegebedurftigkeit bei
Kindern nur unzureichend berucksichtigt. Ziel der aktivierenden Pflege
ist es, vorhandene Fahigkeiten zu erhalten und soweit méglich verlore-
ne Fahigkeiten zuriick zu gewinnen. Bei behinderten Kindern muss aber
auch das Erlangen neu zu erlernender Fahigkeiten hinzu gerechnet
werden. Intensive Zuwendung und zeitaufwendige Trainingsmalfinah-
men bestimmter Fahigkeiten tragen dazu bei, eine dauerhafte Pflege-
bedurftigkeit u. U. nachhaltig zu verringern. Mit der Férderung ihres be-
hinderten Kindes Ubernehmen Eltern eine wichtige Rehabilitations-
aufgabe, die nach einer entsprechenden Bertcksichtigung durch das
SGB Xl verlangt.

Die allgemeine Rehabilitation, zu der z.B. auch die Begleitung zu Ergo-
therapeuten und Krankengymnasten z&hlt, wird nach derzeitiger Recht-
sprechung bei der Ermittlung einer Pflegestufe nicht beriicksichtigt. Die
Begleitung der Eltern zu Rehabilitationsmal3nahmen ist aber zwingend
erforderlich und ergibt sich aus dem behinderungsbedingten Bedarf
des Kindes. Fur Eltern bedeuten diese MaRnahmen in der Regel einen
hohen zeitlichen (Pflege-)Aufwand, der keine Aufnahme in der Pflege-
gesetz-gebung findet.

Durch ihren Einsatz bei der Pflege und Férderung ihres behinderten Kindes
tragen Eltern entscheidend dazu bei, ihrem Kind ein mdglichst selbst-
stéandiges Leben zu ermdglichen und damit langfristig Kosten im institutio-
nellen Hilfs- und Unterstiitzungssystem zu senken. Die Ubernahme der haus-
lichen Pflege fordert aber in der Regel gerade von den Miittern den dauerhaf-
ten Verzicht auf die eigene finanzielle Absicherung durch eine Erwerbstatig-
keit. Zur Entlastung der Familien mit behinderten Kindern sowohl in psychi-
scher als auch finanzieller Hinsicht bedarf es mehr solidarischer Unterstiit-
zung - auch im Rahmen des SGB Xl - als es derzeit Praxis ist.

Die Eltern fordern:

eine kritische Uberpriifung der derzeitigen Rechtsprechung im Hin-
blick auf den tatsachlichen Pflegeaufwand eines behinderten Kindes
gegeniuber dem eines gesunden Kindes,

eine fundierte Aufklarung durch die Pflegekassen sowie

eine qualifizierte Beratung und Begleitung durch die kommunalen
Pflegeberatungsstellen.
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