Grundsatzpapier der OAR zur Pflegegeldeinstufung von
Kindern und Jugendlichen

Die Pflegegeldeinstufung von behinderten Kindern und Jugendlichen sorgt seit vielen
Jahren fur erhebliche Probleme und wird von Eltern behinderter Kinder zu Recht als
grol3e Ungerechtigkeit empfunden. Mit der derzeitigen Systematik der
Pflegegeldeinstufung kann den Anforderungen der Lebensrealitat von behinderten
Kindern und Jugendlichen sowie deren Eltern nicht entsprochen werden.

Die OAR und deren Mitgliedsorganisationen haben schon seit Jahren auf dieses
Problem hingewiesen und deutliche Verbesserungen eingefordert.

Die derzeitigen Initiativen zur Anderung der Pflegegeldeinstufung von behinderten
Kindern und Jugendlichen werden begrif3t. Es darf aber nicht wieder dazu kommen,
dass sie im ,Sand verlaufen®.

Aus diesem Grund hat die Osterreichische Arbeitsgemeinschaft fiir
Rehabilitation (OAR), Dachorganisation der Behindertenverbande Osterreichs,
eine Aufstellung der wesentlichsten Punkte zur Verbesserung der Situation bei der
Pflegegeldeinstufung von Kindern und Jugendlichen erarbeitet.

Dieses Papier beschreibt zunéchst die derzeitige Situation in der
Pflegegeldeinstufung von Kindern und Jugendlichen. Im zweiten Schritt werden die
Forderungen der OAR im einzelnen dargestellt.
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Geltende Gesetzeslage:

Fur Kinder und Jugendliche ist jenes Ausmald an Pflege zu bertcksichtigen, das Uber
das erforderliche Ausmal3 von gleichaltrigen, nicht behinderten Kindern und
Jugendlichen hinausgeht. Altersbedingter Pflegeaufwand kann keinen Anspruch auf
Pflegegeld begriinden. Im Ubrigen erfolgt die Beurteilung nach den selben
Grundsatzen wie bei Erwachsenen. Es ist daher notwendig, in relativ kurzen
Zeitabstanden Nachuntersuchungen vorzunehmen.

Zeitliche Mindest- und Richtwerte kommen bei der Beurteilung nicht in Betracht,
sondern es ist ausschlief3lich der tatsachliche Mehraufwand im Vergleich zu einem
nicht behinderten gleichaltrigen Kind maf3geblich. Beziiglich der Beurteilung der
Beaufsichtigung behinderter Kinder kommt es dadurch naturgemalf zu einigen
besonderen Problemen. Einerseits muss der Pflegebedarf schon ohne diese
Beaufsichtigung mehr als 180 Stunden pro Monat betragen, was nur schwer erreicht
werden kann und andererseits mussen auch nicht behinderte Kinder bis zu einem
bestimmten Alter ebenfalls rund um die Uhr beaufsichtigt und betreut werden. Dies
fuhrt dazu, dass die Beaufsichtigung trotz Eigen- oder Fremdgeféahrdung auch bei
schwer behinderten Kindern nicht beriicksichtigt wird (z.B. bei einem 6-jahrigen Kind
mit schwerer Hirnschadigung nach einem Unfall oder bei einem 2-jahrigen blinden,
schwersthorigen Kind mit Tetraspastik, Mikrocephalie, Hypoplastie und Anfallsleiden
aus dem epileptischen Formenkreis). Daher werden die Voraussetzungen fir die
Gewahrung eines Pflegegeldes ab der Stufe 5 nur schwer erfullt. Hochstens bei der
Notwendigkeit einer unkoordinierbaren Pflege bei Tag bzw. bei Tag und bei Nacht
kénnen die Voraussetzungen fur die Stufen 5 bzw. 6 erfullt werden.

Es wird auch fur Hilfsverrichtungen bei Kindern eine konkret-individuelle Prifung
angeordnet. Der gesamte Zeitaufwand fur alle Hilfsverrichtungen darf jedoch
hdchstens mit 50 Stunden pro Monat festgelegt werden.

Bei der Beurteilung des Pflegebedarfs von Kindern und Jugendlichen ist zwischen
Pflegemaflinahmen und Krankenbehandlung, welche nicht pflegegeldrelevant ist, zu
unterscheiden. Therapien, die Familienangehdrige nach einer Einschulung selbst
durchfuhren, sind nicht zu beriicksichtigen. Betreuungsleistungen als rein psychische
Unterstitzungsmafl3nahmen bzw. Bildungsférderung (Lernhilfe) oder zur
Aggressionsdampfung sind ebenso nicht bei der Beurteilung einzubeziehen. Von der
Rechtssprechung werden auch psychische UnterstiitzungsmalRnahmen, wie der zur
Vermeidung einer seelischen Verkiimmerung notwendige Korperkontakt, der
Therapie zugeordnet.

Bei der Ermittlung des Mehrbedarfs kénnen 3 Fallgruppen unterschieden werden:

1) Ein Kind kann auf Grund seiner Behinderung Verrichtungen des taglichen
Lebens, welche ein Gleichaltriger ohne Behinderung bereits selbstandig ganz
oder teilweise erledigen kann, nicht durchfihren.

2) Die Verrichtung, welche auch ein Gleichaltriger nicht selbstandig durchfihren
kann, ist wesentlich zeitaufwendiger oder haufiger erforderlich als bei einem
nicht behinderten Kind.
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3) Die Verrichtung kann von einem nicht behinderten Kind ebenfalls nicht
selbstandig durchgefihrt werden, es bedarf aber dieser Verrichtungen gar
nicht, weil es gesund bzw. nicht behindert ist.

(Auszuge aus Greifeneder — Liebhart; Handbuch Pflegegeld)
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Die Forderungen im Einzelnen:

Bei der Ermittlung eines bestimmten Pflegebedarfs sind mehrere Faktoren zu
beriicksichtigen. Zu den Bestimmungsgréf3en zahlen die Art und der Umfang der
bestehenden Einschrankungen und der vorhandenen Ressourcen eines Menschen,
die Ausgestaltung der alltdglichen Umwelt (z. B. Wohnsituation, soziales Netzwerk,
Hilfsmittelausstattung) sowie die Art der angestrebten Ziele, die im Rahmen der
Pflege und Betreuung erreicht werden sollen (z. B. Erhaltung bestehender
Ressourcen, Erweiterung bestehender Fahigkeiten). Die derzeit bestehenden
gesetzlichen Rahmenbedingungen zur Pflegegeldeinstufung von Kindern und
Jugendlichen erméglichen keine umfassende Beurteilung der Gesamtsituation im
Sinne dieser drei Bereiche. Insbesondere die Ziele der Pflege und Betreuung bleiben
unbericksichtigt.

Dazu kommt, dass die Pflegegeldeinstufung von Kindern und Jugendlichen eine
besondere Herausforderung darstellt, da sich der Pflege- und Hilfebedarf von
Kindern in einigen Punkten erheblich von denen der Erwachsenen unterscheidet.
Das Pflegegeldgesetz des Bundes, aber auch die Pflegegeldgesetze der Lander,
sowie die einzelnen Einstufungsverordnungen, orientieren sich tberwiegend am
Pflege- und Unterstitzungsbedarf erwachsener oder élterer Menschen. Der
Pflegeaufwand, der bei einem behinderten bzw. chronisch kranken Kind zu leisten
ist, wurde nur unzureichend bertcksichtigt.

Die Anforderungen an die Leistungskraft von Familien behinderter Kinder sind nicht
nur in emotionaler, sondern auch in wirtschaftlicher Hinsicht sehr hoch.

Pflegeberatungsstellen haben ihren Arbeitsschwerpunkt in der Regel auf die
Beratung und Unterstitzung der alteren pflegebedurftigen Menschen gelegt. Es
bestehen nur geringe Erfahrungen im Bereich Kinder in der Pflegevorsorge.

Im Folgenden werden die wichtigsten Punkte angefihrt:

1) Mal3gebend fur die Beurteilung des Hilfebedarfs bei behinderten Kindern ist nicht
der natlrliche Hilfebedarf, der altersgemal bei jedem Kind anfallt, sondern nur
der Bedarf, der behinderungsbedingt dartiber hinaus geht. Es sind daher
einheitliche Osterreichweite Zeitwerte fir gesunde und altersgerecht
entwickelte Kinder zu erstellen.

Ein Beispiel fur eine einheitliche Zeitwerttabelle aus Deutschland:

Alter des Kindes Saugling || Kleinkind | Kindergarten
0-1Jahr|1-3 3 - 6 Jahre
Jahre
Korperpflege 61 - 62 66 - 81 76 - 32 Minuten/Tag
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(Waschen, Duschen/Baden,
Zahnpflege, Kdmmen,

Darm-, Blasenentleerung)

Ernahrung 145-125|108-48 |28-10 Minuten/Tag

(mundgerechte
Zubereitung,

Nahrungsaufnahme)

Mobilitat 32 -38 44 - 40 34 -10 Minuten/Tag

(Aufstehen/Zubettgehen,
An-/Auskleiden, Gehen,
Stehen,
Verlassen/Wiederaufsuchen

der Wohnung)

Gesamtsumme 238 -218 [|[218-138 ||138 - 52 Minuten/Tag

Jedenfalls muss die ungerechte Praxis der pauschalen Nicht-Bertcksichtigung
von Pflegebedarf bis zu willkirlich festgelegten Altersgrenzen beendet werden, da
sie nicht der Lebensrealitéat der betroffenen Familien entspricht!

2) Eine aktivierende Pflege (das sog. Handling) ist Bestandteil von
Pflegehandlungen. Leider wird diese bei der Begutachtung der Pflegebedurftigkeit
bei Kindern nicht beriicksichtigt. Ziel der aktivierenden Pflege ist es, vorhandene
Fahigkeiten zu erhalten und wenn moglich, verlorene Fahigkeiten zurtick zu
gewinnen. Bei behinderten Kindern muss aber auch der erhdhte Zeitaufwand fur
das Erlangen neu zu erlernender Fahigkeiten hinzu gerechnet werden.
Intensive Zuwendung und zeitaufwendige TrainingsmalRnahmen und
Forderungen sind zum Teil auch notwendig, um bestimmte Pflegemalinahmen
erst zu erméglichen. Bei Kindern und Jugendlichen mit dauernder bzw. starker
Antriebs- oder Stimmungsstérung sind die notwendigen Motivationsgespréche
ebenfalls als Pflegeaufwand anzuerkennen. Diese Pflege mit therapeutischem
Aspekt soll die Entwicklung in Richtung gro3tmdoglicher Selbstandigkeit
garantieren und Sekundéarschaden, wie etwa Kontrakturen oder frihzeitige
Ernahrung mit der PEG-Sonde etc. verhindern. Diese alltaglichen Interventionen
erklaren aber auch den erhdhten Zeitaufwand (Nahrung geben ist nicht gleich
Nahrung geben), den die Betreuung und Pflege von behinderten Kindern im
Vergleich zu nicht behinderten Kindern beinhaltet.

Mit der Forderung ihres behinderten Kindes tbernehmen Eltern eine wichtige
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3)

Aufgabe, die eine entsprechende Berticksichtigung durch das
Pflegegeldsystem verlangt.
Unser Vorschlag zur notwendigen Ergédnzung des Pflegegeldgesetzes:

“Neben den im 81 genannten Zielen hat das Pflegegeld den zuséatzlichen Zweck,
pflegebedingte Mehraufwendungen, die im Zuge der Forderung von Fahigkeiten
und Ressourcen bei Kindern und Jugendlichen mit Behinderung entstehen,
pauschaliert abzugelten.*

Somit ist auch das Selbststandigkeitstraining im Rahmen der Frihférderung als
therapeutische Mal3hahme mit zum Pflegebedarf zu zahlen, wenn es im
hauslichen Bereich von der Pflegeperson weitergefiihrt wird und bezogen ist auf
ADL s (aktivities of daily life).

Eine umfangreiche und gezielte Forderung behinderter Kinder, die die Eltern oft
mit erheblichem (auch finanziellem) Aufwand (z.B. flr Spezialtherapien),
Engagement und viel Liebe leisten, kann - je nach Behinderung - zu mehr
Autonomie und zu héheren Fahigkeiten beim Kind flihren. Diese positiven
Entwicklungen beim Kind werden wiederum zum Anlass genommen, den
Unterstitzungsbedarf nach dem Pflegegeldgesetz geringer zu bewerten. In der
Folge kommt es zur Reduktion der Pflegegeldstufe. Das ist ein grol3es
Dilemma, weil damit weniger Ressourcen zur Verfigung stehen, um die gezielte
Foérdermal3Bnahmen aufrecht zu erhalten. Bei Familien ohne grof3e Einkommen
oder Vermogen bedeutet dies oft notgedrungen ein Ende der speziellen (und
eben oft auch kostenaufwendigen) Férderung. Zudem ist es in vielen Féllen so,
dass die erreichten Erfolge nur bei Weiterfihrung der gezielten Férderung auch
tatsachlich aufrecht erhalten werden konnen. Um einen Ruckfall in den friheren
Zustand zu verhindern, muss gerade bei der Einstufung behinderter Kinder und
Jugendlicher dieser Entwicklungsprozess unbedingt bertcksichtigt werden.

Zu beachten ist in diesem Zusammenhang, dass in manchen Fallen
krankheitsspezifische PflegemalRnahmen als Teil des Pflegebedarfs gesehen
werden mussen, namlich dann, wenn sie aus medizinisch-pflegerischen Grunden
regelmafig und auf Dauer untrennbarer Bestandteil der Grundpflege sind oder
wenn sie zwangslaufig im unmittelbaren zeitlichen und sachlichen
Zusammenhang mit diesen Verrichtungen vorgenommen werden mussen.

Es muss jedoch beachtet werden, dass die Durchfiihrung dieser Ma3nahmen —
durch entsprechend qualifiziertes Personal — von der Krankenkasse bezahlt
werden musste. Die Krankenkassen ziehen sich seit Jahren zu Unrecht aus
diesen Bereichen immer mehr zuriick. Dieser Entwicklung darf mit dieser
Forderung kein Vorschub geleistet werden. Im Gegenteil, es muss sichergestellt
werden, dass die Krankenversicherung fur diese Leistungen verantwortlich bleibt.
Der Aufwand fir medizinisch-pflegerische Leistungen, der von den Angehdrigen
des behinderten Kindes bzw. Jugendlichen geleistet wird, muss jedenfalls
bertcksichtigt werden.

Bei Kindern und Jugendlichen gehdrt die Beaufsichtigung als Schutz zur
Verhinderung von gesundheitlichen Schaden und Verletzungen zum
Pflegebedarf, fir den der tatsachliche Pflegeaufwand zu Grunde zu legen ist.
(analog Vorarlberg § 3 Abs. 3 Vorarlberger PGG).

8§ 3 (3) Vbg PGG besagt:
“Bei Personen, bei denen Selbstgefahrdung vorliegt, gehort die Beaufsichtigung
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4)

5)

als Schutz der Person zur Verhinderung von gesundheitlichen Schaden und
Verletzungen zum Pflegebedarf, fur den eine entsprechende Stundenanzahl pro
Monat zugrunde zu legen ist.”

Die Notwendigkeit der Beaufsichtigung von pflegebeddtirftigen Kindern sollte als
eigene Betreuungshandlung bertcksichtigt werden und nicht erst vom
Erreichen eines Pflegebedarfes von mehr als 180 Stunden monatlich abhéangen.
Nach den derzeit geltenden Pflegegeldgesetzen wird der Pflegebedarf von 180
Stunden monatlich bei Kindern nicht erreicht. Es ist aber gerade bei Kindern mit
Behinderungen oft symptomatisch, dass ein hoher zeitlicher Aufwand fir
Beaufsichtigung erforderlich ist bzw. die Bereitschaft einer Pflegeperson
unbedingt erforderlich ist. (z.B. beanspruchen blinde, sehbehinderte und im
speziellen mehrfachbehinderte Kinder, die Mutter, aber auch die gesamte Familie,
wesentlich mehr als nicht behinderte Kinder). Der zeitliche Aufwand fur die
Beaufsichtigung steht oft in einem starken Missverhaltnis zu den gesetzlich
geregelten Pflegemalinahmen.

Hinzu kommt, dass eine ,aktive” Beaufsichtigung auch in der Nacht, sowie ein
ununterbrochener Bedarf an qualifizierter Beaufsichtigung flr die betroffenen
Eltern einen grof3en Aufwand darstellt.

Ein weiterer Aspekt, der von Eltern immer wieder erwahnt wird, ist, dass es fir ein
behindertes Kind wesentlich schwieriger ist, eine stundenweise oder
kurzfristige Betreuung zu organisieren. Wahrend bei Kindern ohne Behinderung
auch schnell einmal eine Nachbarin, die Tante, der Onkel, die Grol3eltern oder
eine Freundin bei der Betreuung einspringen kann, braucht es bei Kindern mit
Behinderung meist eingeschulte Personen oder Fachpersonal.

Die standige Beaufsichtigung eines behinderten Kindes fuhrt nicht selten zu einer
Verarmung der sozialen Kontakte einer Familie.

Ebenfalls ist ein erhdhter Zeitaufwand in der Hauswirtschaft zu
berucksichtigen. Dabei kann es sich um die hauswirtschaftlichen Leistungen
handeln, die unmittelbar aus der Behinderung oder Krankheit entstehen (z.B.
haufiges Waschen der Kleidung, spezielle Nahrungszubereitung), oder dadurch,
dass ein nicht behindertes Kind tblicherweise Leistungen erbringen kann, die ein
behindertes Kind nicht leisten kann. Daher soll dieser Mehrbedarf in der
Hauswirtschaft auch schon bei Kindern und Jugendlichen vor dem 15.
Lebensjahr entsprechende Bertcksichtigung finden.

Der zeitliche Aufwand fir die Begleitung zu Therapien, die verstarkt bei
Kindern durchgefuhrt werden, muss entsprechend Bericksichtigung finden (dazu
muss auch die Anfahrt, die in landlichen Gebieten sehr lang sein kann, oder die
Wartezeit beim Arzt oder dem Therapeuten z&ahlen).

Nach neuerer Rechtsprechung ist zwar bei behinderten Kindern fir die
Mobilitatshilfe im weiteren Sinn nicht blof3 von einem Fixwert von 10 Stunden
auszugehen, sondern ist der gesamte erforderliche Zeitaufwand als Hilfsbedarf
anzunehmen, wobei jedoch als Obergrenze der Gesamtzeitaufwand fir alle
Hilfsvorrichtungen von 50 Stunden gesehen wird.

Die Begleitung zu RehabilitationsmalRnahmen durch die Eltern ist zwingend
erforderlich und ergibt sich aus dem behinderungsbedingten Bedarf des Kindes.
Fur Eltern bedeuten diese Malinahmen in der Regel einen hohen zeitlichen
(Pflege)aufwand, bei dem es keine Obergrenze geben darf.
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6)

7)

8)

Pflegebedirftige Personen, die tiberwiegend auf die Benltzung eines Rollstuhles
und/oder einem dem Rollstuhl gleich zu haltenden Hilfs- u. Heilmittel (z.B.
umgebaute Kinderwagen, Buggy, Sitzwagen) angewiesen sind, sollten
unabhéangig von der Diagnose ein Pflegegeld in Hohe der Stufen 3 -5
beanspruchen kénnen; es ist praktisch kein Unterschied, ob eine pflegebedurftige
Person aufgrund einer Querschnitttahmung oder einer anderen Diagnose auf die
Benltzung eines Rollstuhles angewiesen ist.

Derzeit sieht die diagnosebezogene Mindesteinstufung fir Rollstuhlfahrer einen
Anspruch auf ein Pflegegeld der Stufen 3 - 5 flr Personen ab dem 14. Lebensjahr
vor. Eine diagnosebezogene Mindesteinstufung fur Rollstuhlfahrer kann aber
schon vor dem 14. Lebensjahr gerechtfertigt sein, weshalb Rollstuhlfahrer bei
entsprechender Diagnose auch schon vor dem 14. Lebensjahr einen Anspruch
auf Pflegegeld der Stufen 3 — 5 erhalten missen.

Die Begutachtungssituation ist zu standardisieren und zu vereinheitlichen. Es
sind Mindesterfordernisse fir eine umfassende Begutachtung zu definieren, um
qualitativ gute und vergleichbare Bewertungen zu erreichen. Die Etablierung
eines Minimum Data Sets (MDS), das alle verpflichtend festzuhaltenden Daten
enthéalt, wird empfohlen. Dafir ist ein gesetzlicher Rahmen auf Bundes- und
Landerebene zu schaffen.

Fur die Begutachtung von Kindern und Jugendlichen muss ein
multiprofessionelles Gutachterteam eingesetzt werden. Diesem muss
jedenfalls ein Facharzt mit Zusatzqualifikationen im kinderneurologischen-
psychiatrischen Bereich (z.B. Entwicklungsdiagnostik) angehdren, der auch
regelmaRig an FortbildungsmalRnahmen teilnimmt. Ergénzend sind
Sachversténdige aus dem Gebiet der Pflegewissenschaft und/oder der
funktionellen Therapien beizuziehen.

Um die Auswahl eines qualifizierten Gutachters zu erleichtern, sollten diese in
einer eigenen Sachverstandigenliste, ahnlich der, der
Gerichtssachverstandigen, eingetragen werden.

Bei der Beurteilung des Pflegebedarfs muss der Sachverstandige den
tatsachlichen Aufwand bei der Pflege, individuell unter Berticksichtigung des
hauslichen Umfeldes, erheben. Eine Begutachtung in der Ordination des
Gutachters kann fur die Betroffenen eine erhebliche zusatzliche Belastung
bedeuten und lasst die Pflegesituation im Betreuungsumfeld vielfach aul3er acht.
Daher ist eine Begutachtung auf Wunsch der Eltern oder Betreuer entweder im
hauslichen Umfeld oder in der Ordination des Gutachters durchzufihren (zur
Wahrung des Rechtes auf Privatsphare). Liegt ein von den Eltern oder den
Betreuungspersonen gefuihrtes Pflegetagebuch vor, ist dieses in der
Entscheidungsfindung verpflichtend zu bertcksichtigen. (In manchen Féllen ist es
fur Eltern oder andere Betreuer ratsam, vor Begutachtungen ein detailliertes
Pflegetagebuch zu fihren, um anderen, aber auch sich selbst klarzumachen,
dass auch schon zur Routine gewordene und nicht mehr beachtete Tatigkeiten
zum Pflegeaufwand, der zeitliche Beriicksichtigung bei der Begutachtung finden
muss, getatigt werden. Dies wirde auch zur besseren Argumentation und
Beweisbarkeit vor dem Sachverstandigen und in weiterer Folge vor der Behorde
fuhren).

Personen die behinderte Kinder- und Jugendliche pflegen und betreuen, missen
umfassend informiert und aufgeklart werden.

Es sind bundesweit ausreichend Beratungsstellen, die mit der besonderen
Situation im Zusammenhang mit der Pflegegeldeinstufung von Kindern und
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Jugendlichen vertraut sind und gegebenenfalls auch bei der
Einstufungsverhandlung vertreten kénnen, zu schaffen, bzw. missen

bestehende Beratungsstellen durch einschlagige Fachberatungen erweitert
werden.

Wien, 5.9.2007
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