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STELLUNGNAHME

	zur Kinder-Einstufungsverordnung
zum Bundespflegegeldgesetz
(Kinder-EinstV)



Resümee
Familien mit Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen müssen ausreichend finanzielle Unterstützung und leistbare Unterstützungsangebote zur Verfügung gestellt bekommen, damit Kinder mit Behinderungen im Familienverband leben können und bestmöglich für ein selbstbestimmtes Leben vorbereitet und befähigt werden. Eltern müssen die Möglichkeit haben, einen Beruf auszuüben und mit ihrem behinderten Kind ein Leben in der Mitte der Gesellschaft führen zu können.
Pflegemaßnahmen mit therapeutischem Effekt sind beim Betreuungs- und Unterstützungsbedarf für die Zuerkennung des Pflegegeldes miteinzubeziehen. Es ist der tatsächliche Pflegeaufwand für die Begleitung zu Therapien und Arztbesuchen zu bewerten und heranzuziehen. 


Sehr geehrter Herr Sektionschef Mag. Pallinger,
sehr geehrte Frau Dr.in Grasser,

die ÖAR bedankt sich für die Einladung zur Stellungnahme zu oben genannter Verordnung und nimmt wie folgt Stellung:
Die ÖAR begrüßt die Initiative des Sozialministeriums, die Einstufung zum Pflegegeld von Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen zu verbessern und gerechter zu gestalten. Die Pflegegeldeinstufung von behinderten Kindern und Jugendlichen sorgt seit vielen Jahren für erhebliche Probleme und wird von Eltern behinderter Kinder zu Recht als große Ungerechtigkeit empfunden. Mit der bestehenden Systematik der Pflegegeldeinstufung kann den Anforderungen der Lebensrealität von Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen sowie deren Eltern kaum adäquat entsprochen werden.
Die Einstufung stellt allein insofern eine besondere Herausforderung dar, da sich der Pflege- und Hilfebedarf von Kindern und Jugendlichen in einigen Punkten erheblich von denen von erwachsenen Menschen unterscheidet - das Pflegegeldgesetz sowie die dazugehörige Einstufungsverordnung sich jedoch überwiegend am Pflege- und Unterstützungsbedarf erwachsener oder älterer Menschen, vor allem mit einer körperlichen Behinderung, orientieren. Der Pflegeaufwand, der bei einem behinderten bzw. chronisch kranken Kind zu leisten ist, wurde demzufolge nur unzureichend berücksichtigt. Besonders lebensfremd wird der Pflegebedarf von Kindern mit einer intellektuellen Behinderung, autistischen Wahrnehmung u.ä. beurteilt. In der Praxis zeigt sich dann häufig, dass den Eltern von Kindern mit Behinderungen unter dem vierten Lebensjahr überhaupt abgeraten wird, einen Antrag auf Pflegegeld zu stellen. Dadurch erhalten diese Kinder unberechtigt lange Zeit kein Pflegegeld, obwohl es ihnen zustehen würde. Aus Beratungsgesprächen geht immer wieder hervor, dass Eltern wenig Information darüber haben, was „Pflege“ beinhaltet. Häufig wird damit lediglich die Verrichtung der Notdurft in Verbindung gebracht und weniger Maßnahmen wie Körperpflege, Einnehmen von Mahlzeiten, Motivation, Mobilitätshilfe im weiteren Sinn u.a. Eltern benötigen hierzu gute Information und Aufklärung.
Die ÖAR fordert daher die österreichweite Errichtung von Beratungsstellen, die professionelle Beratung speziell für die Bedürfnisse von Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen anbieten können.
Das größte Problem bei der Zuerkennung von Pflegegeld für Kinder und Jugendliche ist, dass aufgrund der Entscheidungspraxis des OGH, für welche gilt, dass für Kinder mit Behinderungen nur jener Pflegeaufwand Berücksichtigung finden darf, der behinderungsbedingt anfällt, in allen Pflegegeldstufen tendenziell zu niedrig eingestuft wird. Das heißt, je jünger ein Kind ist, umso mehr Betreuung benötig auch ein nichtbehindertes Kind, woraus gefolgert wird, dass in der Praxis ein bedeutender Pflege- und Betreuungsaufwand zu Unrecht nicht für die Pflegegeldeinstufung Berücksichtigung findet. Es wird dabei jedoch übersehen, dass Pflege und Betreuung von Kindern mit Behinderungen kaum vergleichbar ist mit der von nichtbehinderten Kindern. So ist der Aufwand z.B. beim Waschen und Anziehen eines schwer spastischen oder eines unkooperativen Kindes unverhältnismäßig aufwändiger. Diese bisherige problematische Praxis wird mit vorliegender Verordnung gesetzlich festgeschrieben.
Die ÖAR hat jedoch schon seit Jahren auf diese lebensferne Entscheidungspraxis hingewiesen und deutliche Verbesserungen eingefordert. Die Anforderungen an die Leistungskraft von Familien behinderter Kinder sind nicht nur in emotionaler, sondern trotz bestehender Transferleistungen auch in wirtschaftlicher Hinsicht enorm hoch.
Es ist auch nicht nachvollziehbar, dass Betreuungs-, Unterstützungs- und Therapiemaßnahmen auch mit der neuen Kinder-EinstV als nicht pflegegeldrelevant anerkannt werden - auch wenn sie nachweislich mit hohem Aufwand, physisch und finanziell, von den Pflegeverantwortlichen erbracht werden und von keinem anderen Träger gefördert bzw. bezahlt werden.
Eltern mit behinderten Kindern zählen zu den am stärksten belasteten Menschen in unserer Gesellschaft, auch durch die beschwerende Alltagssituation, die geprägt ist von erhöhtem, zeitintensivem Pflege- Betreuungs- und Förderaufwand. 
Die Folgen davon sind vielfach soziale Isolation und auf Dauer Überlastung der gesamten Familie. Viele Möglichkeiten der zweifellos wichtigen Hilfestellungen und Maßnahmen durch die öffentliche Hand für behinderte Kinder bleiben jedoch weit weniger wirksam, wenn die unmittelbare Lebenssituation der Eltern nicht verbessert wird.
Das Pflegegeld soll letztendlich den Zweck haben, durch die Sicherung der notwendigen Betreuung und Hilfe, ein selbstbestimmtes, bedürfnisorientiertes Leben zu ermöglichen. Dies gilt auch für Kinder und Jugendliche mit Behinderungen. Dazu bedarf es der Möglichkeit, entlastende und vor allem finanziell leistbare Unterstützungsmaßnahmen angeboten zu bekommen und in Anspruch nehmen zu können.
Internationale und nationale Aspekte
Rechte aus der Kinderrechtskonvention und Empfehlungen des Kinderrechtskomitees
In Art 23 Kinderrechtskonvention (KRK) wird festgehalten, dass Kindern mit Behinderungen und den für ihre Betreuung Verantwortlichen ein Recht auf Unterstützung für ein erfülltes und menschenwürdiges Leben zusteht, welches die Würde des Kindes wahrt und seine Selbständigkeit fördert sowie seine aktive Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft erleichtert.
Diese Unterstützung hat sicherzustellen, dass Erziehung, Ausbildung, Gesundheitsdienste, Rehabilitationsdienste, Vorbereitung auf das Berufsleben und Erholungsmöglichkeiten dem Kind mit Behinderungen tatsächlich in einer Weise zugänglich sind, die der möglichst vollständigen sozialen Inklusion und individuellen Entfaltung des Kindes einschließlich seiner kulturellen und geistigen Entwicklung förderlich ist.
Zur Verstärkung dieser Anforderungen hat das Kinderrechtskomitee bereits im Jahr 2007 einen umfassenden General Comment dazu erlassen. Darin fordert es die Erlassung und Umsetzung eines strategischen Plans, der sicherstellt, dass Kinder und Jugendliche mit Behinderungen spezielle Pflege und Unterstützung erhalten, auf die sie nach der Kinderrechtskonvention einen Anspruch haben.
Weiter betont das Kinderrechtskomitee, dass Kinder mit Behinderungen am Besten im Familienverband aufgehoben sind. Damit dies erfüllt werden kann, sind der Familie ausreichend Mittel zur Verfügung zu stellen.
Bei der letzten Staatenprüfung Österreichs zeigt sich das Kinderrechtskomitee jedoch auch ernsthaft besorgt über die in Österreich hohe Anzahl von Kindern mit Behinderungen in institutioneller Betreuung. 
Das Komitee forderte Österreich daher auf, Maßnahmen zur De-Institutionalisierung von Kindern mit Behinderungen zu ergreifen und die Unterstützung von Familien weiter zu verstärken, um es den Kindern zu ermöglichen, bei ihren Eltern zu leben.
Diese Forderung wurde auch vom Komitee über die Rechte von Menschen mit Behinderungen bei der Staatenprüfung Österreichs zur UN-Konvention über die Rechte von Menschen mit Behinderungen (BRK) bekräftigt.
Zielsetzungen des Nationalen Aktionsplanes Behinderung 2012 – 2020 (NAP Behinderung)
· Eltern und Angehörige eines behinderten Kindes sollen in ihrem Vorhaben, ihr Kind im Familienverband zu betreuen, besonders unterstützt werden. 
· Kindern mit Behinderungen und deren Eltern muss eine inklusive Teilhabe an der Gesellschaft ermöglicht werden. Es ist daher erforderlich, die notwendige Beratung und finanzielle Unterstützung sicherzustellen. 
Maßnahmen zur konkreten Zielerreichung sind im NAP Behinderung jedoch nicht festgelegt worden.
Obwohl kaum empirische Daten und Studien, die uns eine differenzierte Auskunft über die Lebenslage von Kindern und Jugendlichen mit Behinderungen in Österreich geben könnten, vorhanden sind, können die staatlichen Unterstützungen die tatsächlichen Aufwendungen für die Betreuung und Pflege von Kindern und Jugendlichen nicht abdecken.

Überlegungen zu den jeweiligen Bestimmungen

Zu § 1 Kinder-EinstV
Bei der Begutachtung der Pflegebedürftigkeit von Kindern und Jugendlichen findet aktivierende Pflege (das sog. Handling) als Bestandteil von Pflegehandlungen nach wie vor keine Berücksichtigung. Ziel der aktivierenden Pflege ist es jedoch, vorhandene Fähigkeiten zu erhalten und wenn möglich, verlorene Fähigkeiten zurück zu gewinnen. Bei behinderten Kindern muss auch der erhöhte Zeitaufwand für das Erlangen neu zu erlernender Fähigkeiten hinzugerechnet werden. Intensive Zuwendung und zeitaufwändige Trainingsmaßnahmen und Förderungen sind oft sogar notwendig, um bestimmte Pflegemaßnahmen erst zu ermöglichen. Darüber hinaus dürfen die zeitaufwändigen Motivationsgespräche (10 Stunden sind viel zu wenig!!), gerade bei Jugendlichen ab der Pubertät (Körperhygiene, äußeres Erscheinungsbild, bei fehlenden Antrieb zu bspw. schulischen und beruflichen Thematiken auszugleichen/ zu aktivieren usw.) nicht vernachlässigt werden. 
Im vorliegenden Entwurf sind aktivierende Pflegemaßnahmen nicht pflegegeldrelevant. 
Eine Pflege mit therapeutischem Aspekt soll die Entwicklung in Richtung größtmöglicher Selbständigkeit garantieren und Sekundärschäden, wie etwa Kontrakturen oder frühzeitige Ernährung mit der PEG-Sonde etc. verhindern. Diese alltäglichen Interventionen bedingen einen weit höheren 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 Förderung ihres behinderten Kindes übernehmen Eltern eine wichtige gesellschaftliche Aufgabe, die eine entsprechende Berücksichtigung durch das Pflegegeldsystem verlangt.
Somit wäre z.B. auch ein Selbständigkeitstraining im Rahmen der Frühförderung als therapeutische Maßnahme mit zum Pflegebedarf zu zählen, wenn es im häuslichen Bereich von der Pflegeperson weitergeführt wird und auf Aktivitäten des täglichen Lebens (ATLs) bezogen ist.
Jedenfalls sind in manchen Fällen krankheitsspezifische Pflegemaßnahmen dann als Teil des Pflegebedarfs zu sehen, wenn sie aus medizinisch-pflegerischen Gründen regelmäßig erbracht werden und auf Dauer untrennbarer Bestandteil der Grundpflege sind oder wenn sie zwangsläufig im unmittelbaren zeitlichen und sachlichen Zusammenhang mit diesen Verrichtungen vorgenommen werden müssen.
Die Durchführung dieser Maßnahmen – durch entsprechend qualifiziertes Personal – ist zweifelsfrei Aufgabe der Krankenkassen. Die ÖAR weist jedoch verstärkt darauf hin, dass sich die Krankenkassen seit Jahren zu Unrecht aus diesen Bereichen immer mehr zurückziehen. Die ÖAR betont ausdrücklich, dass mit der Forderung, den Aufwand für medizinisch-pflegerische Leistungen, der von den Angehörigen des behinderten Kindes bzw. Jugendlichen geleistet wird, bei der Einstufung zum Pflegegeld zu berücksichtigen, dieser Entwicklung kein Vorschub geleistet werden darf. Im Gegenteil, es muss sichergestellt werden, dass die Krankenversicherungen für Leistungen der medizinischen Pflegemaßnahmen verantwortlich bleiben.
Die ÖAR möchte auch auf folgendes Problemfeld hinweisen: Eine umfangreiche und gezielte Förderung von Kindern mit Behinderungen, die die Eltern oft mit erheblichem (sowohl finanziellem als auch zeitlichem) Aufwand (z.B. für Spezialtherapien), Engagement und viel Liebe leisten, führt - je nach Behinderung – häufig zu mehr Autonomie und zu höheren Fähigkeiten beim Kind. Diese positiven Entwicklungen werden wiederum zum Anlass genommen, den Unterstützungsbedarf nach dem Pflegegeldgesetz geringer zu bewerten. In der Folge kommt es zur Reduktion der Pflegegeldstufe. Das ist ein großes Dilemma, weil damit weniger Ressourcen zur Verfügung stehen, um die gezielten Fördermaßnahmen aufrecht zu erhalten. Bei Familien mit niederen Einkommen oder mangelndem Vermögen bedeutet dies oft notgedrungen ein Ende der speziellen (und eben oft auch kostenaufwändigen) Förderungen. Zudem ist es in vielen Fällen so, dass die erreichten Erfolge nur bei Weiterführung der gezielten Förderung auch tatsächlich aufrechterhalten werden können. Um einen Rückfall in den früheren Zustand zu verhindern, muss gerade bei der Einstufung behinderter Kinder und Jugendlicher dieser Entwicklungsprozess unbedingt berücksichtigt werden.
Insbesondere zeigt sich, dass 60.000 – 80.000 Therapieplätze für Kinder mit Entwicklungsbeeinträchtigungen und Behinderungen fehlen und die Wartezeit auf einen kostenfreien Therapieplatz mindestens ein Jahr beträgt[footnoteRef:1]. [1:  http://www.kinderjugendgesundheit.at/uploads/Liga_Bericht_2015_web.pdf, Seite 28] 

Mit dem Pflegegeld werden oft von Eltern Leistungen wie z.B. pflegerisch-medizinische Tätigkeiten für das Kind im familiären Verband sowie für Bildungseinrichtungen (Kindergarten, Schule, Hort) zugekauft. Je nach Bundesland fällt hier ein Selbstbehalt für die Eltern an (z.B. in Wien € 7,87 pro Stunde). Bei einer Reduzierung der Pflegegeldstufe kann dies zu prekären Situationen für Familien führen. Zudem ist die Inanspruchnahme von Familienhilfe (z.B. in Wien MA 11, Amt für Jugend und Familie – Fachbereich Integration), die zur Familienentlastung beiträgt, an Pflegegeld – mindestens Pflegegeld-Stufe 1 - gebunden. Wenn Eltern für ihre Kinder kein Pflegegeld mehr erhalten, können sie auch diese Dienstleistung nicht mehr in Anspruch nehmen. Die Familienentlastung ist als präventive Maßnahme konzipiert. Der Effekt der in den letzten Jahren zunehmenden Zugangserschwernis zum Pflegegeld und Kürzung der Unterstützungsleistungen wird sein, dass Kinder und Jugendliche vermehrt in Institutionen landen, weil die Eltern die Pflege von vor allem schwer behinderten Kindern nicht mehr leisten können. Damit wird klar den Intentionen der UN-Konvention über die Rechte von Menschen mit Behinderungen zuwidergehandelt.
Zu § 4 Kinder-EinstV
Es ist zwar geregelt, dass als zeitlicher Aufwand für die Mobilitätshilfe im weiteren Sinn bei der Begleitung zu Therapien nicht bloß von einem Fixwert von 10 Stunden auszugehen ist, sondern der gesamte erforderliche Zeitaufwand als Hilfsbedarf anzunehmen ist. Als Obergrenze ist jedoch der Gesamtzeitaufwand für alle Hilfsvorrichtungen von 50 Stunden vorgesehen. 
Die Begleitung zu Rehabilitationsmaßnahmen durch die Eltern ist zwingend erforderlich und ergibt sich aus dem behinderungsbedingten Bedarf des Kindes.
Für Eltern bedeuten diese Maßnahmen in der Regel einen hohen zeitlichen (Pflege)aufwand, bei dem es keine Obergrenze geben darf.
Zu § 10 Kinder-EinstV
Von betroffenen Eltern und von beratenden Organisationen sind an die ÖAR häufig Klagen diesbezüglich herangetragen worden, dass als Gutachter Ärzte, die nicht auf Kinder spezialisiert sind, eingesetzt werden und damit die oft sehr aufwändige Pflegesituation nicht entsprechend gewürdigt werde.
Die Begutachtungssituation erweist sich für Eltern und Kinder/Jugendliche meist als enorme Belastung, da vor den Kindern/Jugendlichen ausschließlich die Defizite und das „Nicht Können“ herausgestrichen wird. Pädagogisch außerordentlich widersinnig, da oft die jahrelangen Bemühungen, das Selbstwertgefühl von Kindern aufzubauen und Selbstständigkeit zu fördern, einschneidend geschädigt wird. 
Zudem ist die Begutachtungssituation völlig alltags- und realitätsfern. In dem kurzen Begutachtungszeitpunkt verhalten sich die meisten Kinder und Jugendlichen ganz anders als im Alltag.
Die ÖAR fordert daher, die Begutachtungssituationen zu standardisieren und zu vereinheitlichen. Um qualitativ gute und vergleichbare Beurteilungen zu erzielen, sind Mindesterfordernisse für eine umfassende Begutachtung zu definieren. Die ÖAR empfiehlt die Etablierung eines Minimum Data Sets (MDS), das alle verpflichtend festzuhaltenden Daten enthält. Dafür ist ein gesetzlicher Rahmen zu schaffen.
Für die Begutachtung von Kindern und Jugendlichen muss ein multiprofessionelles Gutachterteam, jedenfalls aber ein FA für Kinder- und Jugendheilkunde eingesetzt werden. Diesem sollte im Bedarfsfall auch ein Facharzt mit Zusatzqualifikationen im kinderneurologischen-psychiatrischen Bereich (z.B. Entwicklungsdiagnostik) angehören. Sachverständige müssen nachweislich regelmäßig an Fortbildungsveranstaltungen teilnehmen. Ergänzend sind Sachverständige aus dem Gebiet der Pflegewissenschaft und/oder der funktionellen Therapien, die ebenfalls auf Kinder- und Jugendheilkunde spezialisiert sind, beizuziehen.
Um die Auswahl eines qualifizierten Gutachters zu erleichtern, sollten diese in einer eigenen Sachverständigenliste - ähnlich der der Gerichtssachverständigen - eingetragen werden.
Eltern oder Betreuungspersonen sollte die Führung eines detaillierten Pflegetagebuches nahegelegt werden, um klarzumachen, dass auch schon zur Routine gewordene und nicht mehr beachtete Tätigkeiten zum Pflegeaufwand, der zeitliche Berücksichtigung bei der Begutachtung finden muss, getätigt werden. Dies würde auch zur besseren Argumentation und Beweisbarkeit vor dem Sachverständigen und in weiterer Folge vor der Behörde führen. Diese Pflegeaufzeichnung ist in der Entscheidungsfindung verpflichtend zu berücksichtigen. Ein kostenfreies Pflegetagebuch ist dazu Eltern zur Verfügung zu stellen (z.B. http://www.lebenshilfe.at/index.php?/de/Themen/Das-Pflegetagebuch-fuer-Kinder). Die ÖAR stellt jedoch klar, dass es durch dieses Angebot keinesfalls zu einer Verpflichtung und damit zu einem zusätzlichen Aufwand für die Eltern kommen darf.
§ 10 Kinder-EinstV (Sachverständigengutachten) wäre dahingehend abzuändern: 
Die Grundlage der Entscheidung über die Zuerkennung und Neubemessung von Pflegegeld bildet jedenfalls ein ärztliches SV-GA bevorzugt von einem FA für Kinder- und Jugendheilkunde. Für die Neubemessung von PG kann muss ergänzend ein GA eines Angehörigen des gehobenen Dienstes für Gesundheits- und Krankenpflege, bevorzugt mit einer Ausbildung im Bereich der Kinder- und Jugendpflege, die Entscheidungsgrundlage bilden. Erforderlichenfalls sind zur ganzheitlichen Beurteilung der Pflegesituation Personen aus anderen Bereichen, beispielsweise der Heil- und Sonderpädagogik, der Sozialarbeit, der Psychologie sowie der Psychotherapie beizuziehen. 
[bookmark: _GoBack]Um tatsächlich der Pflegesituation von Kindern und Jugendlichen entsprechend Rechnung tragen zu können, muss die Begutachtung von Kindern und Jugendlichen jedenfalls von Fachärzten und Pflegepersonal, welche spezialisiert auf Kinder- und Jugendheilkunde sind, erfolgen. Somit wäre die Formulierung „bevorzugt“ in beiden Fällen aus dem Verordnungstext zu streichen.
Ergänzende Maßnahme
Personen, die Kinder- und Jugendliche mit Behinderungen pflegen und betreuen, müssen umfassend informiert und aufgeklärt werden. 
Es sind bundesweit ausreichend Beratungsstellen, die mit der besonderen Situation im Zusammenhang mit der Pflegegeldeinstufung von Kindern und Jugendlichen vertraut sind und gegebenenfalls auch bei der Einstufungsverhandlung vertreten können, zu schaffen, bzw. müssen bestehende Beratungsstellen durch einschlägige Fachberatungen erweitert werden.

Wien, am 30.06.2016
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