Ratgeber fur Eltern und Betreuer

Sozialrechtliche Hilfen fiir Familien
mit einem Kind mit Hamophilie
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Liebe Leserin, lieber Leser,

mein Name ist Petra Bintz. Ich bin seit 2002 in der Univer-
sitdtsklinik fur Kinder- und Jugendmedizin Tibingen im
psychosozialen Dienst als Sozialpddagogin tdtig.

Der Schwerpunkt meiner Arbeit liegt dabei in der psycho-
sozialen und sozialrechtlichen Beratung von Eltern mit
einem herzkranken, hamophiliekranken oder chirurgisch-
behandelten Kind.

Mit vielen Familien stehe ich seit Jahren in Kontakt und be-
gleite von Anfang an die Eltern vom ersten Diagnoseschock
und Bewdltigung des Klinikaufenthalts tiber die Frage der
Integration in den Kindergarten und Schule bis hin zur
Berufsberatung. Dies ermdglicht eine intensive und kontinu-
ierlich auf das jeweilige Alter mit seinen spezifischen Heraus-
forderungen ausgerichtete Beratung tiber Jahre.
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Nicht in jeder Klinik gibt es einen psychosozialen Dienst.
Daher ist auch die Arbeit von Selbsthilfegruppen sehr wich-
tig. Ebenso Informationswebsites von Pharmafirmen wie
Pfizer, die medizinische und sozialrechtliche Informationen
bereitstellen. Diese kdnnen den Familien helfen, sich im , Be-
hordendschungel” zurechtzufinden und den Alltag mit einem
hamophiliekranken Kind besser bewdltigen zu kénnen. Es
war mir daher auch selbst ein Anliegen, mit dem vorliegen-
den Ratgeber Familien mit einem hdamophiliekranken Kind
sozialrechtliche Hilfen zur Verfligung zu stellen.

Ihre Petra Bintz,
Sozialpadagogin
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Vor dem stationdren Aufenthalt Ihres Kindes

Fur Ihr hamophiles Kind ist ein stationdrer Klinikaufenthalt
geplant. Dabei gilt es vor der Aufnahme Ihres Kindes, die
Bedingungen zur Mitaufnahme eines Elternteils bei der je-
weiligen Klinik abzukldren. Diese kénnen von Klinik zu Klinik
variieren. Fragen wie ,Wer zahlt Ihren Verdienstausfall?*
und/oder ,,Wer kommt als Haushaltshilfe fiir die Geschwister-
kinder zu Hause infrage?* werden im Kapitel Mitaufnahme
einer Begleitperson in der Klinik/Haushaltshilfe/Kinder-
krankengeld erldutert.

Widhrend des Klinikaufenthalts und bei ambulanten
Kontrollen in der Klinik

Wahrend dieser Zeit fallen mitunter hohe Fahrkosten an. Die
Frage, welche Fahrkosten in welcher Hohe von der Kranken-
kasse erstattet werden, wird im Kapitel Fahrkosten ausfiihr-
lich beantwortet.

Nach dem Klinikaufenthalt

Die Entlassung aus der stationdren Behandlung kann Angste
und Unsicherheit auslosen. Manche Eltern wiinschen sich
fur die erste Zeit nach dem Klinikaufenthalt fiir zu Hause
eine hauswirtschaftliche oder pflegerische Unterstitzung,
Hilfestellungen beim Ausfiillen von Antrdgen und anderen
organisatorischen Anliegen. Diese Hilfen werden in der Regel
vom psychosozialen Dienst oder Sozialdienst der Klinik bean-
tragt und eingeleitet. Sie finden ndhere Informationen dar-
ber in den Kapiteln Sozialmedizinische Nachsorge, Héausliche
Kinderkrankenpflege, Frilhe Hilfen sowie Haushaltshilfe
nach Klinikaufenthalt.

Haben Sie sich zu Hause eingewohnt, dann haben Sie jetzt den
Kopf frei, sich um weitere sozialrechtliche Hilfen zu kiimmern.
Sie konnen einen Schwerbehindertenausweis und Pflegegeld
fur Ihr Kind beantragen. Wie das funktioniert und warum es
Sinn macht, wird in den Kapiteln Schwerbehindertenausweis
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bei Kindern mit Hdmophilie und Leistungen der Pflegever-
sicherung beschrieben.

Ihr Kind wird dlter und der Kindergartenbesuch steht an.
Sie machen sich vielleicht Sorgen, ob Ihr Kind mit seiner Er-
krankung dort gut betreut wird. Was hier zu beachten ist, fin-
den Sie im Kapitel Integration in den Kindergarten.

Im Kapitel Das hémophile Kind in der Schule wird beschrie-
ben, welche Hilfen fir Ihr Kind in der Schule zur Verfiigung
stehen und auf was Sie achten sollten.




MITAUFNAHME EINER BEGLEITPERSON
IN DER KLINIK/HAUSHALTSHILFE/

KINDERKRANKENGELD

Muss Ihr Kind in die Klinik, so stellen sich folgende Fra-
gen: ,Darf ich bei meinem Kind bleiben?” oder , Wie ist die
Mitaufnahme von Begleitpersonen iiber das Sozialgesetz-
buch (SGB) Funftes Buch (V) geregelt und zahlt das die Kran-
kenkasse?“ Wenn Sie noch weitere Kinder zu Hause haben,
dann fragen Sie sich, wie die Kinder zu Hause betreut wer-
den, wahrend Sie mit Ihrem erkrankten Kind in der Klinik sind.

Mitaufnahme einer Begleitperson nach § 11 SGB V
Aus medizinischen und psychologischen Griinden kann eine
Begleitperson mit Ihrem Kind zusammen aufgenommen
werden. Die Mitaufnahme einer Begleitperson wird von der
Krankenkasse gezahlt, wenn die Klinik dem Elternteil be-
scheinigt, dass die Mitaufnahme einer Begleitperson aus
medizinischen Griinden notwendig ist.

Die ,Notwendigkeit aus medizinischen Griinden® ist wiede-
rum an Kriterien geknipft, die von Klinik zu Klinik variieren

konnen:

® Das erkrankte Kind ist unter einer bestimmten Altersgren-
ze. Diese variiert von Klinik zu Klinik und muss bei jeder
Klinik angefragt werden.

® Sobald das erkrankte Kind tber dieser Altersgrenze liegt,
gelten folgende Kriterien:
— Erlernen einer Pflegetechnik/Schulung
— Begleitung von sterbenden Kindern
— Begleitung von geistig behinderten Kindern

® Die Behandlung des Kindes ist nur durchfiihrbar, wenn
eine Begleitperson mit aufgenommen wird. Dies kann
z. B. aufgrund einer seelischen Behinderung sein, aber

auch aus anderen Griinden (Einzelfallentscheidung) not-
wendig werden.

MITAUFNAHME EINER BEGLEIT- 5
PERSON IN DER KLINIK/HAUSHALTS-
HILFE/KINDERKRANKENGELD

Haushaltshilfe nach § 38 SGB V

Wenn der haushaltsfiihrende Elternteil in der Klinik mit-
aufgenommen ist und der berufstdtige Elternteil zu Hause
die Geschwisterkinder betreuen mochte, so erhdlt dieser
Verdienstausfall von der Krankenkasse unter folgenden
Voraussetzungen:

® Keine weitere im Haushalt lebende Person kann den Haus-
halt weiterfihren.

® Im Haushalt leben noch ein oder mehrere Kinder unter
12 Jahren, welche der Beaufsichtigung und Hilfe einer er-
wachsenen Person bedirfen. Bei wenigen Krankenkassen
gilt auch die Altersgrenze unter 14 Jahren, bei behinder-
ten Kindern auch dartiber.

Beachten Sie aber: Ihr Arbeitgeber ist nicht verpflichtet,
Sie freizustellen. Sie miissen unbedingt vor dem stationdren
Aufenthalt Thres Kindes abklaren, ob Sie unbezahlten Urlaub
erhalten kénnen und in welcher Hohe die Krankenkasse Ih-
ren Verdienstausfall Gbernimmt.

Nicht immer Idsst sich jedoch die Geschwisterkindbetreu-
ung zu Hause tber Ehepartner, Verwandtschaft oder Nach-
barschaft abdecken. Wenn der berufstdtige Elternteil nicht
bei den Geschwisterkindern zu Hause bleiben kann, weil er
beispielsweise vom Arbeitgeber keinen unbezahlten Urlaub
erhalten hat oder nicht freinehmen kann, dann kdnnen die
Kosten fir eine Haushaltshilfe (Nachbarschaft, Verwandt-
schaft, Freunde, Familienpflegeorganisationen usw.) von der
Krankenkasse ibernommen werden. Die Voraussetzungen
far die Kostentbernahme einer Haushaltshilfe, die Ihnen die
Krankenkasse stellt oder die Sie selbst vorgeschlagen haben,
sind die gleichen wie beim Verdienstausfall.

WEBLINKS

Mitaufnahme einer Begleitperson nach § 11 Abs. 3 SGB V

Haushaltshilfe nach § 38 SGB V


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/11.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/38.html

Beachten Sie, dass die Krankenkasse fir Verwand-
te oder Verschwagerte bis zum zweiten Grad nur
Fahrkosten und Verdienstausfall erstattet.

Kann weder der Vater noch die Mutter ,,Haushalts-
hilfe” sein und finden Sie selbst niemanden in Threm
> Verwandten- oder Bekanntenkreis, den Sie der Kran-

kenkasse vorschlagen kénnen, gibt es entsprechende
Haushaltshilfen, die tiber Familienpflegeeinrichtungen/Ver-
eine oder weitere Trdger beauftragt werden kdnnen, wie z. B.:

® Maschinenring (urspriinglich Betriebshilfe in der Land-
wirtschaft, heute aber nicht nur auf landwirtschaftliche
Betriebe beschrankt)

® Cura Familia

Die Haushaltshilfen sind kein Ersatz fiir Reinigungsfachkrafte,
aber sie ibernehmen notwendige Tatigkeiten im Haushalt wie
beispielsweise Kinder in die Schule bringen, nach der Schule
fur die Kinder kochen, die Kinder betreuen und beschdaftigen,
bei den Hausaufgaben helfen und vieles mehr.

Die Haushaltshilfen werden von den Krankenkassen nach
rechtzeitiger Antragstellung und Priifung durch den Medizini-
schen Dienst der Krankenkassen (MDK) bezahlt.

Kinderkrankengeld nach § 45 SGB V
Kinderkrankengeld mit zeitlicher Befristung

Das Kinderkrankengeld wird gezahlt, wenn:
® Sie gesetzlich krankenversichert sind,

® Sie wegen Beaufsichtigung oder Pflege eines erkrankten
Kindes nicht arbeiten gehen kénnen,

® keine andere im Haushalt lebende Person die Betreuung
tbernehmen kann und
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® das Kind das 12. Lebensjahr noch nicht vollendet hat (bei
behinderten Kindern auch iiber diese Altersgrenze hin-
aus). Ausnahme ist hier die AOK: Bei dieser gesetzlichen
Krankenkasse liegt die Altersgrenze bei 14 statt bei 12
Jahren.

Wie bei der Haushaltshilfe erhdlt der berufstdtige Elternteil,
der sich freinehmen muss, von seinem Arbeitgeber unbe-
zahlten Urlaub. Der Unterschied besteht aber darin, dass in
diesem Fall der Arbeitgeber Sie freistellen muss. Jedem be-
rufstatigen Elternteil stehen maximal 10 freigestellte Tage
wegen Krankheit eines Kindes zu. Arbeiten beide Elterntei-
le, so kann der eine Elternteil seinen Anteil auf den anderen
Ubertragen, sodass ein Elternteil auch 20 Tage die Freistel-
lung in Anspruch nehmen kann (bei mehreren Kindern maxi-
mal 25 Tage pro Jahr). Berufstdatige Alleinerziehende haben
immer 20 Tage pro Jahr Anspruch auf Freistellung von der
Arbeit, bei mehreren Kindern maximal 50 Tage im Jahr.

Die Hohe des Kinderkrankengeldes bemisst sich am regel-
maBigen Einkommen des jeweiligen Arbeitnehmers und darf
90 % des Nettoarbeitsentgelts nicht tbersteigen.

Bezieher von Arbeitslosengeld haben gemdl3 § 126 Abs. 2
SGB III einen Anspruch auf Leistungsfortzahlung, wenn sie
ein drztliches Attest vorlegen, aus dem hervorgeht, dass die
Betreuung und Pflege eines erkrankten Kindes notwendig ist
(Voraussetzungen und Leistungsdauer siehe Kinderkranken-
geld nach § 45 Abs. 1 SGB V).

WEBLINKS

Webseite Maschinenring

Webseite Cura Familia

Kinderkrankengeld nach § 45 SGB V
Einkommensanrechnung nach § 126 Abs. 2 SGB III


https://www.maschinenring.de/leistungen/hilfe-auf-dem-hof
http://www.cura-familia.de/
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/45.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbiii/126.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbiii/126.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbiii/126.html

Kinderkrankengeld ohne zeitliche Befristung

Bei schwerstkranken Kindern bestehen ergdnzende Rege-
lungen:

Ist die Erkrankung des Kindes fortschreitend, palliativ, eine
Heilung ausgeschlossen und/oder es besteht eine begrenz-
te Lebenserwartung, kann ein Elternteil zeitlich unbefristet
Anspruch auf Krankengeld und Freistellung von der Arbeit
erhalten.

Diese Regelung gilt ebenso, wenn nur ein berufstdatiger

Elternteil (alleinerziehend und berufstdtig oder beide

Eltern sind berufstdtig) zur Verfligung steht, um das
erkrankte Kind zu Hause zu betreuen oder es in der
Klinik zu begleiten.

Beachten Sie jedoch, dass jeweils am 29. Kalen-
dertag ein Tag Urlaub genommen oder gearbei-
tet werden muss, um nicht aus der Krankenver-
sicherung Uber den Arbeitgeber herauszufallen.
Nach dem 29. Tag kann man sich wieder bis zu 28
Tagen von der Arbeit freistellen lassen und erhdlt
Kinderkrankengeld — vorausgesetzt, der Arbeitgeber
stellt den Arbeitnehmer so lange frei. Der Arbeitgeber
ist dazu nicht verpflichtet.

Gesetzliche Regelungen
Mitaufnahme einer Begleitperson nach § 11 Abs. 3 SGB V

Bei stationdrer Behandlung umfassen die Leistungen, auch die aus
medizinischen Griinden notwendige Mitaufnahme einer Begleit-
person des Versicherten oder bei stationdrer Behandlung in einem
Krankenhaus nach § 108 SGB V bzw. in einer Vorsorge- oder Reha-
bilitationseinrichtung nach § 107 Abs. 2 SGB V, die Mitaufnahme
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einer Pflegekraft, soweit Versicherte ihre Pflege nach § 63b Abs. 6
S. 1 SGB XII von ihnen beschaftigte besondere Pflegekrdfte sicher-
stellen.

§ 2 Abs. 2 Nr. 3 KHEntgG (Krankenhausentgeltgesetz) regelt die
aus medizinischen Griinden notwendige Mitaufnahme einer Be-
gleitperson des Patienten.

Abhdngig von den Richtlinien der jeweiligen Kliniken kann die Al-
tersgrenze, bis zu denen die Eltern noch aus medizinischen Griinden
mitaufgenommen werden dirfen, beim vollendeten 6. Lebensjahr
liegen; teilweise auch dariiber bis zum 12. Lebensjahr.

WEBLINKS

Mitaufnahme einer Begleitperson nach § 11 Abs. 3 SGB V

Sicherstellung Pflege fiir Pflegebediirftige nach
§ 63b Abs. 6 S. 1 SGB XII

Mitaufnahme einer Begleitperson nach § 2 Abs. 2 Nr. 3
KHEntgG


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/11.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbxii/63b.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbxii/63b.html
https://www.buzer.de/gesetz/507/a6259.htm
https://www.buzer.de/gesetz/507/a6259.htm

(1) Versicherte erhalten eine Haushaltshilfe, wenn ihnen einer we-
gen Krankenhausbehandlung oder Leistung nach § 23 Abs. 2 oder
4, §8§ 24, 37, 40 oder 41 die Weiterfiihrung des Haushalts nicht
maoglich ist. Voraussetzung ist ferner, dass im Haushalt ein Kind
lebt, das bei Einstellung der Haushaltshilfe das 12. Lebensjahr noch
nicht vollendet hat oder das behindert und auf Hilfe angewiesen ist.
Dariiber hinaus erhalten Versicherte, soweit keine Pflegebediirftig-
keit mit Pflegegrad 2, 3, 4 oder 5 im Sinne des Elften Buches vor-
liegt, auch dann eine Haushaltshilfe, wenn ihnen die Weiterfiihrung
des Haushalts wegen schwerer Krankheit oder wegen akuter Ver-
schlimmerung einer Krankheit, insbesondere nach einem Kranken-
hausaufenthalt, nach einer ambulanten Operation oder nach einer
ambulanten Krankenhausbehandlung, nicht moglich ist — [dngstens
jedoch fir die Dauer von 4 Wochen. Wenn im Haushalt ein Kind
lebt, das bei Beginn der Haushaltshilfe das 12. Lebensjahr noch
nicht vollendet hat oder das behindert und auf Hilfe angewiesen
ist, verlangert sich der Anspruch nach Satz 3 auf ldngstens 26 Wo-
chen. Die Pflegebediirftigkeit von Versicherten schlieBt Haushalts-
hilfe nach den Sdtzen 3 und 4 zur Versorgung des Kindes nicht aus.

(2) Die Satzung kann bestimmen, dass die Krankenkasse in anderen
als den in Absatz 1 genannten Fdllen Haushaltshilfe erbringt, wenn
Versicherten wegen Krankheit die Weiterfihrung des Haushalts
nicht maglich ist. Sie kann dabei von Absatz 1 Satz 2 bis 4 abwei-
chen sowie Umfang und Dauer der Leistung bestimmen.

(3) Der Anspruch auf Haushaltshilfe besteht nur, soweit eine im
Haushalt lebende Person den Haushalt nicht weiterfiihren kann.
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(4) Kann die Krankenkasse keine Haushaltshilfe stellen oder be-
steht Grund davon abzusehen, sind den Versicherten die Kosten fir
eine selbstbeschaffte Haushaltshilfe in angemessener Hohe zu er-
statten. Fir Verwandte und Verschwagerte bis zum zweiten Grad
werden keine Kosten erstattet; die Krankenkasse kann jedoch die
erforderlichen Fahrkosten und den Verdienstausfall erstatten, wenn
die Erstattung in einem angemessenen Verhdltnis zu den sonst fir
eine Ersatzkraft entstehenden Kosten steht.

(5) Versicherte, die das 18. Lebensjahr vollendet haben, leisten als
Zuzahlung je Kalendertag der Leistungsinanspruchnahme den sich
nach § 61 S. 1 ergebenden Betrag an die Krankenkasse.

WEBLINKS
Haushaltshilfe nach § 38 SGB V

Medizinische Vorsorgeleistungen nach
§ 23 Abs. 2 oder 4 SGB V

Medizinische Vorsorge fiir Miitter und Véter nach
§24SGB V

Hdusliche Krankenpflege nach § 37 SGB V

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation nach
§40SGB V

Medizinische Rehabilitation fur Mutter und Vater
nach § 41 SGB V

Zuzahlung nach § 61S.1SGB V


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/38.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/23.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/23.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/24.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/24.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/37.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/40.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/40.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/41.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/41.html
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Kinderkrankengeld nach § 45 SGB V

(1) Versicherte haben Anspruch auf Krankengeld, wenn es nach
drztlichem Zeugnis erforderlich ist, dass sie zur Beaufsichtigung,
Betreuung oder Pflege ihres erkrankten und versicherten Kindes der
Arbeit fernbleiben, eine andere in ihrem Haushalt lebende Person
das Kind nicht beaufsichtigen, betreuen oder pflegen kann und das
Kind das 12. Lebensjahr noch nicht vollendet hat oder behindert
und auf Hilfe angewiesen ist. § 10 Abs. 4 und § 44 Abs. 2 gelten.

(2) Anspruch auf Krankengeld nach Absatz 1 besteht in jedem Ka-
lenderjahr fir jedes Kind léngstens fiir 10 Arbeitstage, fir allein-
erziehende Versicherte ldngstens fir 20 Arbeitstage. Der Anspruch
nach Satz 1 besteht fiir Versicherte fiir nicht mehr als 25 Arbeits-
tage, fur alleinerziehende Versicherte fiir nicht mehr als 50 Arbeits-
tage je Kalenderjahr. Das Krankengeld nach Absatz 1 betrdgt 90
Prozent des ausgefallenen Nettoarbeitsentgelts aus beitragspflich-
tigem Arbeitsentgelt der Versicherten, bei Bezug von beitragspflich-
tigem einmalig gezahlten Arbeitsentgelt (§ 23a SGB IV) in den der
Freistellung von Arbeitsleistung nach Absatz 3 vorangegangenen
12 Kalendermonaten 100 Prozent des ausgefallenen Nettoarbeits-
entgelts aus beitragspflichtigem Arbeitsentgelt; es darf 70 Prozent
der Beitragsbemessungsgrenze nach § 223 Abs. 3 nicht liberschrei-
ten. Erfolgt die Berechnung des Krankengeldes nach Absatz 1 aus
Arbeitseinkommen, betrégt dies 70 Prozent des erzielten regelmda-

Bigen Arbeitseinkommens, soweit es der Beitragsberechnung
unterliegt. 8 47 Abs. 1 S. 6-8 und Abs. 4 S. 3-5 gilt ent-

sprechend.

(3) Versicherte mit Anspruch auf Krankengeld nach Ab-
satz 1 haben fir die Dauer dieses Anspruchs gegen
ihren Arbeitgeber Anspruch auf unbezahlte Freistellung
von der Arbeitsleistung, soweit nicht aus dem gleichen
Grund Anspruch auf bezahlte Freistellung besteht. Wird
der Freistellungsanspruch nach Satz 1 geltend gemacht
bevor die Krankenkasse ihre Leistungsverpflichtung
nach Absatz 1 anerkannt hat und sind die Vorausset-
zungen dafir nicht erfillt, ist der Arbeitgeber berechtigt,
die gewdhrte Freistellung von der Arbeitsleistung auf
einen spdteren Freistellungsanspruch zur Beaufsichtigung,
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Betreuung oder Pflege eines erkrankten Kindes anzurechnen. Der
Freistellungsanspruch nach Satz 1 kann nicht durch Vertrag ausge-
schlossen oder beschréinkt werden.

(4) Versicherte haben ferner Anspruch auf Krankengeld, wenn sie
zur Beaufsichtigung, Betreuung oder Pflege ihres erkrankten und
versicherten Kindes der Arbeit fernbleiben, sofern das Kind das 12.
Lebensjahr noch nicht vollendet hat oder behindert und auf Hilfe
angewiesen ist und nach drztlichem Zeugnis an einer Erkrankung
leidet, die progredient verlduft und bereits ein weit fortgeschritte-
nes Stadium erreicht hat,

® bei der eine Heilung ausgeschlossen und eine palliativ-
medizinische Behandlung notwendig oder von einem Elternteil
erwiinscht ist und

® die eine begrenzte Lebenserwartung von Wochen oder wenigen
Monaten erwarten ldsst.

Der Anspruch besteht nur fir ein Elternteil. Absatz 1 Satz 2, Absatz
3 und § 47 gelten entsprechend.

(5) Anspruch auf unbezahlte Freistellung nach den Absdtzen 3 und
4 haben auch Arbeitnehmer, die nicht Versicherte mit Anspruch auf
Krankengeld nach Absatz 1 sind.

WEBLINKS

Kinderkrankengeld nach § 45 SGB V
Familienversicherung nach § 10 Abs. 4 SGB V
Krankengeld nach § 44 SGB V

Einmalig gezahltes Arbeisentgelt nach § 23 a SGB IV
Beitragsbemessungsgrenze nach § 223 Abs. 3 SGB V

Hohe und Berechnung des Krankengeldes
nach 8 47 SGB V
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http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/47.html
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FAHRKOSTEN

Durch die Erkrankung Ihres Kindes fallen Fahrkosten an, die
nach § 60 SGB V auf Antrag von der Krankenkasse tiber-
nommen werden kdnnen. Es handelt sich hier um eine
sogenannte ,Kann-Leistung®, d. h. die Kasse muss nicht
jede Form der Fahrkosten tibernehmen. Daher ist es
sinnvoll, die Fahrkosten unbedingt vor der jeweiligen
Fahrt zu beantragen. Die Krankenkasse muss keine
Fahrten tbernehmen, wenn sie der Meinung ist, dass
die von den Eltern gewdhlte Klinik zu weit entfernt
vom Wohnort ist und man eine ndhergelegene Klinik
hatte wahlen kénnen, in der die Behandlung ebenfalls
durchfihrbar ist. Es ist dann Ihre Aufgabe, der Kranken-
kasse zu beweisen, dass die Behandlung nur in dem Zent-
rum Ihrer Wahl durchzufiihren ist. Besuchsfahrten werden in
der Regel nicht erstattet.

Fahrkostenerstattung bei:
a) Stationdrem Aufenthalt

® Bei Anfahrt mit eigenem PKW oder offentlichen
Verkehrsmitteln gilt:

Die Fahrt zum stationdren Aufenthalt Thres Kindes und die
Heimfahrt werden von der Krankenkasse mit durchschnittlich
13-20 Cent (Krankenkassen haben unterschiedliche Satze)
pro Kilometer bezahlt. Abgezogen wird bei jeder einzelnen
Fahrt ein Eigenanteil von 10% der Fahrkosten, min. 5€ bis
max. 10€. Der Eigenanteil ist bei jedem neuen stationdren
Aufenthalt fallig.

Zur Beantragung der Kosteniibernahme bendétigen Sie eine
Anwesenheitsbescheinigung der Klinik Uber den stationdren
Aufenthalt Ihres Kindes. Diese erhalten Sie am Entlassungs-
tag auf der Station.

® Bei Anfahrt mit dem Taxi oder Krankenwagen gilt:

Fahrkosten fiir Taxi oder Krankenwagen mdissen vorher bei

FAHRKOSTEN 10

der Krankenkasse genehmigt werden. Hierzu muss der Arzt
bescheinigen, dass es aus medizinischen Griinden notwendig
ist, dass Sie nur mit Taxi oder Krankenwagen anreisen konnen.

® Bei Rettungsfahrten bzw. Fahrten mit dem Kranken-
wagen gilt:

Im Notfall bleibt oft keine Zeit, die Krankenkasse um Ge-
nehmigung fir die Rettungsfahrt zu bitten. Hier gilt, dass Sie
mit Ihrem Kind per Krankenwagen in die Klinik fahren diirfen
und diese Fahrt im Nachhinein von der Krankenkasse bezahlt
wird. Die Klinik stellt Ihnen dann einen Transportschein aus,
dass die Rettungsfahrt aus medizinischen Griinden notwen-
dig war.

Besuchsfahrten wahrend des stationdren Aufenthalts Ihres
Kindes werden von der Krankenkasse in der Regel nicht tiber-
nommen. Es empfiehlt sich jedoch, ein Fahrtenbuch zu fiih-
ren und die Fahrkosten beim Lohnsteuerjahresausgleich als
auBergewohnliche Belastungen geltend zu machen (siehe
Kapitel Schwerbehindertenausweis).

Besuchsfahrten werden nur dann Ubernommen, wenn sie
aus medizinischen Grinden erforderlich waren, wie z.B. zu
Aufklarungsgesprdchen, Einwilligung in Operationen oder zu
Schulungen. Dies muss der Arzt attestieren. Zudem werden
die Kosten fiir den so genannten "Muttermilchtransport” von
der Krankenkasse erstattet. Hier ibernimmt die Krankenkas-
se Ublicherweise nur jeden zweiten Tag, da sie der Ansicht
ist, dass man Muttermilch auch auf Vorrat abpumpen und
einfrieren kann.

WEBLINKS

Fahrkosten nach § 60 SGB V

Verordnung von Fahrten, Krankentransportleistungen
und Rettungsfahrten nach § 92 Abs. 1S.2 Nr. 12 SGB V


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/60.html
https://www.g-ba.de/informationen/richtlinien/25/
https://www.g-ba.de/informationen/richtlinien/25/

b) Ambulanten Terminen

Die Krankenkasse zahlt i.d.R. keine Fahrkosten zu ambulan-
ten Terminen. In bestimmten Ausnahmefdllen (siehe "Sta-
tiondrer Aufenthalt”) ist jedoch eine Kostenerstattung auch
bei ambulanten Terminen mdglich: Bitten Sie Ihre Kranken-
kasse im Voraus um Kosteniibernahme. Lassen Sie sich eine
Bescheinigung der Klinik iber den Ambulanztermin (Anwe-
senheitsbescheinigung) geben, und reichen Sie die Beschei-
nigung nach.

® Vor- und nachstationdre Behandlung:

Der stationdre Klinikaufenthalt wird durch eine ambulante
Behandlung vermieden, d.h. der Ambulanztermin findet
innerhalb von 5 Tagen vor dem stationdren Aufenthalt oder
innerhalb von 14 Tagen nach stationdrem Aufenthalt statt.

Fur alle anderen Ambulanzbesuche gilt, dass Sie die Fahrkos-
ten erstattet bekommen:

a) wenn Ihr Kind einen Schwerbehindertenausweis mit
dem Merkzeichen H, aG oder BI hat oder

b) wenn ein Pflegegrad von 4 oder 5 besteht oder

¢) wenn vom Arzt eine drztliche Stellungnahme vorliegt, dass
eine kontinuierliche medizinische Versorgung beim Kind
erforderlich ist, ohne die nach arztlicher Einschatzung eine
lebensbedrohliche Verschlimmerung der Erkrankung, eine
Verminderung der Lebenserwartung oder eine dauerhafte
Beeintrachtigung der Lebensqualitat durch die Krankheit
zu erwarten ist oder

d) bei hoher Belastungsfrequenz wie bei onkologischer
Chemotherapie, Dialysebehandlungen und vergleich-
baren Fdllen oder

e) wenn ein Pflegegrad 3 vorliegt mit einer drztlichen Be-
scheinigung Giber dauerhafte Mobilitatseinschrankung.

FAHRKOSTEN 11

Wahrend Sie auf die Kostentibernahme bei a) und b) einen
Anspruch haben, hat die Krankenkasse bei c) bis e) einen Er-
messensspielraum.

Fir alle Ambulanzbesuche gilt, dass Sie die Krankenkasse
vor dem Ambulanztermin um Kostentibernahme bitten mas-
sen. Bei stationdaren Aufenthalten kann der Antrag auch im
Nachhinein stattfinden, besser ist jedoch immer im Voraus.

WEBLINKS

Fahrkosten nach § 60 SGB V

Vor- und nachstationédre Behandlung im Krankenhaus
nach § 115a SGB V


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/60.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/115a.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/115a.html
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Die Sozialmedizinische Nachsorge ist ein Angebot direkt
nach dem Klinikaufenthalt (Klinik oder Rehaklinik) und wird
in der Regel von einem ,Nachsorgeteam® der Klinik oder von
anderen Nachsorgeorganisationen wie beispielsweise dem
Bundesverband Bunter Kreis e. V. beantragt und organi-
siert. Adressen in Ihrer Ndhe finden Sie unter dem Weblink
der Organisation.

Die Nachsorge soll entweder den stationdren Aufenthalt
verkiirzen oder aber die ambulante drztliche Behandlung
sichern. Sie soll sicherstellen, dass Eltern, die noch unsicher
mit der Versorgung ihres erkrankten Kindes sind, zu Hause
unterstiitzt werden.

Anspruchsberechtigt sind chronisch kranke oder schwerst-
kranke Kinder und Jugendliche, die das 14. Lebensjahr und in
besonders schwerwiegenden Fdllen das 18. Lebensjahr noch
nicht vollendet haben.

Die Nachsorge wird von einem Arzt in der Klinik wahrend des
stationdren Aufenthalts oder von einem niedergelassenen
Kinderarzt innerhalb von 6 Wochen nach dem stationdren
Aufenthalt bei der Krankenkasse verordnet und beantragt.

Die Dauer der Nachsorge betragt 6—12 Wochen und muss
spdtestens 6 Wochen nach Entlassung aus der Klinik begon-
nen werden. Sie kann von Kinderkrankenschwestern, Sozial-
pddagogen oder anderen ausgebildeten Personen durch-
gefiihrt werden und soll die ganze Familie in pflegerischen,
sozialrechtlichen, organisatorischen und finanziellen Fragen
—und zum Teil auch mit Hausbesuchen — unterstiitzen. un-
terstitzen.

Die Versicherten der gesetzlichen Krankenversicherung
haben unter gewissen Voraussetzungen Anspruch auf sozial-
medizinische Nachsorge.

Zu Voraussetzungen, Inhalt und Qualitat der sozialmedizini-
schen NachsorgemafBnahmen nach § 43 Abs. 2 SGB V gibt
der Spitzenverband gesetzlicher Krankenversicherungen
(GKV-Spitzenverband) Bestimmungen heraus.

SOZIALMEDIZINISCHE NACHSORGE 12

WEBLINKS

Webseite Bundesverband Bunter Kreis e. V.

Erganzende Leistungen zur Rehabilitation nach
§ 43 Abs. 2 SGB V

Sozialmedizinische Nachsorge



https://www.bv-bunter-kreis.de/
https://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/43.html
https://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/43.html
https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/rehabilitation/sozialmedizinische_nachsorge/sozialmedizinische_nachsorge.jsp

m HAUSLICHE KINDERKRANKENPFLEGE

Hdusliche Kinderkrankenpflege nach § 37 SGB V WEBLINKS

Nach dem stationdren Aufenthalt kann hdusliche Kinder-

krankenpflege zur Sicherung der Weiterbehandlung des er- Hdusliche Kinderkrankenpflege nach § 37 SGB V
krankten Kindes vom Arzt in der Klinik oder vom Kinderarzt Webseite Bundesverband fiir héusliche
beantragt werden. Kinderkrankenpflege e. V.

Die Krankenkasse Gibernimmt die Kosten, wenn aus dem An-
trag hervorgeht, dass:

® die hausliche Kinderkrankenpflege medizinisch notwen-
dig ist,

® cine Krankenhausbehandlung geboten, aber nicht aus-
fuhrbar ist oder eine Krankenhausbehandlung durch
die hdusliche Pflege vermieden oder verkiirzt werden
kann und

® die Eltern eine erkennbare pflegerische Unterstiitzung zu
Hause benotigen werden.

Auf der Website des Bundesverbandes fiir hdusliche Kinder-
krankenpflege e.V. finden Sie Adressen von hduslichen Kin-
derkrankenpflegediensten in ganz Deutschland. Die Klinik,
in der Ihr Kind behandelt wird, organisiert einen hduslichen
Kinderkrankenpflegedienst fir Sie.

Die Kinderkrankenpflege kann je nach Verordnung und Be-
darf stunden- oder tageweise zu Ihnen nach Hause kommen.
Das Team unterstitzt Sie vor allem in der Behandlungspfle-
ge, wie beispielsweise dem Spritzen des Faktors, kann aber
auch Teile der Grundpflege iibernehmen.

HAUSLICHE
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http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/37.html
https://www.bhkev.de/
https://www.bhkev.de/
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LAlle Kinder haben das Recht auf ein gesundes und gewalt-
freies Aufwachsen. Die ersten Lebensmonate und -jahre sind
von herausragender Bedeutung fiir die gesamte weitere
Entwicklung des Kindes. Daher ist es gerade in dieser Zeit
wichtig, (werdende) Eltern zu unterstitzen. Der Gesetzgeber
hat zur Verwirklichung dieses Ziels in § 3 Abs. 4 des Gesetzes
zur Kooperation und Information im Kinderschutz (KKG)
festgelegt, dass der Bund einen auf Dauer angelegten Fonds
zur Sicherstellung der Netzwerke Friihe Hilfen und der psy-
chosozialen Unterstlitzung von Familien einrichtet. Frihe
Hilfen sollen psychosozial belastete Familien helfen.”

Durch die Bundesinitiative ,Friihe Hilfen“ konnte bereits
ein nahezu flachendeckender Ausbau fachlich koordinierter
Netzwerke dieser Art erreicht werden. Auf der Webseite des
Nationalen Zentrums fur Friihe Hilfen erfahren Sie viel Gber
die Angebote zur Unterstiitzung im Bereich ,Friihe Hilfen®,
wie z.B. Uber die Mdglichkeit, eine Familienhebamme oder
Familien-/Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen und
-pfleger zu beantragen. Scheuen Sie sich nicht, vorhandene
Unsicherheit zuzugeben und sich Unterstiitzung zu holen.

Familienhebammen sind staatlich examinierte Hebammen
mit einer Zusatzqualifikation. Diese befdhigt sie dazu, Eltern
und Familien in belastenden Lebenssituationen zu unter-
stitzen. Sie gehen bis zu 1 Jahr nach der Geburt des Kindes
in die Familien, begleiten bei der gesundheitlichen Versor-
gung und leisten dort psychosoziale Unterstiitzung. Unter
anderem geben Familienhebammen Informationen und An-
leitungen zu Pflege, Erndhrung, Entwicklung und Férderung
des Kindes. Dabei binden sie alle Familienmitglieder ein. Die
Familienhebammen vermitteln bei Bedarf weitere Hilfen.

Familien-/Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen
und -pfleger (FGKiKP) sind Gesundheits- und Kinderkran-
kenpflegerinnen und -pfleger mit einer Zusatzqualifikation.
Sie unterstiitzen Eltern in belasteten Lebenssituationen —
insbesondere auch Familien mit behinderten oder chronisch

FRUHE HILFEN 14

kranken Kindern. Die FGKiKP stdrken die Kompetenzen von
diesen Familien, auch von solchen mit Frihgeborenen und
mit Kindern mit Regulationsstérungen. Sie kldren die Eltern
zur motorischen Entwicklung und zum entwicklungsférdern-
den Umgang mit ihren Kindern auf. Ihre Leistungen erbrin-
gen sie bei Hausbesuchen oder in der Begleitung zu weiteren
Angeboten. Sie vermitteln bei Bedarf weitere Hilfen und sind
so —ebenso wie z.B. die Familienhebammen - Lotsinnen und
Lotsen durch die zahlreichen Angebote der Frithen Hilfen.

Auf der Website des Nationalen Zentrums fiir Frithe Hilfen
finden Sie auch Adressen der Landeskoordinationsstellen, die
Ihnen bei der regionalen Suche weiterhelfen kénnen. Gibt es
einen psychosozialen Dienst oder Sozialdienst in Ihrer Klinik,
so werden die Hilfen oftmals schon vonseiten der Klinik auf
Ihren Wunsch eingeleitet.

Sind Sie nach dem Klinikaufent-
halt wieder zu Hause, kann es
sein, dass Sie weiterhin eine
Haushaltshilfe zur Unterstit-
zung benotigen. Die Pflege

WEBLINKS

Rahmenbedingungen fiir verbindliche Netzwerkstruk-
turen im Kinderschutz nach § 3 Abs. 4 KKG

Webseite Nationales Zentrum fiir Frihe Hilfen



https://www.fruehehilfen.de/grundlagen-und-fachthemen/grundlagen-der-fruehen-hilfen/rechtliche-grundlagen/bundeskinderschutzgesetz-bkischg/gesetz-zur-kooperation-und-information-im-kinderschutz-kkg/
https://www.fruehehilfen.de/grundlagen-und-fachthemen/grundlagen-der-fruehen-hilfen/rechtliche-grundlagen/bundeskinderschutzgesetz-bkischg/gesetz-zur-kooperation-und-information-im-kinderschutz-kkg/
https://www.fruehehilfen.de/qualitaetsentwicklung-fruehe-hilfen/kooperationen-in-den-fruehen-hilfen/
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und Beaufsichtigung des erkrankten Kindes nimmt noch so
viel Zeit in Anspruch, dass die Zeit fur Haushalt und Versor-
gung der Geschwisterkinder schlichtweg fehlt.

Die Krankenkasse ibernimmt in diesem Fall die Kosten fiir
eine Haushaltshilfe nur, wenn ein drztliches Attest vorliegt,
aus dem hervorgeht, dass ,die haushaltsfihrende Person
nicht in der Lage ist, den Haushalt fortzufiihren”. Aber selbst
dann ist es keine ,Muss-Leistung* der Krankenkasse, sondern
immer eine Einzelfallentscheidung.

Ubernimmt die Krankenkasse die Kosten fiir eine Haushalts-
hilfe nicht, konnen Sie auf Ihr zustandiges Jugendamt (siehe

HAUSHALTSHILFE 15
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auch Kapitel Frithe Hilfen) zugehen, das ebenfalls die Kosten
Ubernehmen kann. Voraussetzung ist, dass die Krankenkasse
die Kostentibernahme vorher abgelehnt hat.
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Hamophilie ist bis heute nicht heilbar, aber dank der Fort-
schritte in der Medizin gut behandelbar. Wie bei jeder chroni-
schen Erkrankung ist nicht nur die medizinische Behandlung
wichtig, sondern auch der Umgang mit der Erkrankung. Dies
bedeutet zunachst die Akzeptanz der Diagnose und die Ver-
arbeitung der Tatsache, dass Ihr Kind Hamophilie hat.

Die Tatsache, eine chronische Erkrankung zu haben, evtl.
sogar als behindert oder schwerbehindert zu gelten, muss
jedoch erst verarbeitet werden. Man kann das Wort ,,Schwer-
behinderung” auch durch das Wort ,Funktionseinschrdn-
kung“ ersetzen. Denn genau darum geht es bei der Priifung
und Einstufung im Schwerbehindertenrecht. Je stdrker ein
Mensch durch seine Erkrankung im Alltag eingeschrdnkt ist,
desto hoher ist der Grad der Behinderung (GdB).

Wer behindert/schwerbehindert ist, wird per Gesetz wie folgt
definiert:

»Menschen mit einer chronischen Erkrankung sind per
Definition behindert, wenn ihre kérperliche Funktion,
geistige Fdhigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher
Wabhrscheinlichkeit lIénger als 6 Monate von dem fiir das
Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre
Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft beeintrdchtigt
ist“ (§ 2 Abs. 1 SGB IX).

,Schwerbehindert ist ein Mensch, wenn bei ihm ein GdB von
wenigstens 50 vorliegt.” (§ 2 Abs. 2 SGB IX)

»Dabei kann die Behinderung durch Unfall, angeborene oder
erworbene Krankheit eintreten.”

Viele wissen nicht, dass sie mit ihrer Erkrankung einen Schwer-
behindertenausweis beantragen kénnen. Auch viele Familien
mit einem hamophilen Kind wissen das oft nicht.

SCHWERBEHINDERTENAUSWEIS 16
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Antragstellung

Der Antrag auf Schwerbehinderung muss entsprechend der
Regelungen bei den Zentren fiir Familie und Soziales in den
jeweiligen Bundesldndern gestellt werden. Dies kann in der
Regel auch online erfolgen. Auf der Website von Einfach Teil-
haben finden Sie den Antrag fir Ihr Bundesland.

Bei angeborenen Erkrankungen wie bei der Hdamophilie
kann der Antrag auch noch Jahre rickwirkend ab dem Tag
der Geburt gestellt werden. Wichtig ist, dem Antrag aussa-
gekraftige Arztbriefe hinzuzuftigen. Denn nur so kann eine
richtige Einstufung erfolgen. Die Einstufung erfolgt lediglich
aufgrund von Arztbriefen. Da die meisten Arztbriefe ,sehr
positiv“ gehalten sind, bietet es sich an, den behandelnden
Arzt zu bitten, eine entsprechende Beschreibung der Erkran-
kung sowie die Funktionseinschrankungen, die das Kind im
Alltag durch die Hamophilie hat, dem normalen Arztbrief hin-
zuzufugen. Die Erfahrung in der Praxis zeigt: Je genauer die
Einschrankungen beschrieben werden, desto hoher ist die
Einstufung.

Wundern Sie sich nicht: Die Bearbeitungszeit kann bis zu
6 Monate dauern.

Widerspruch

Gegen den Bescheid kann innerhalb eines Monats Wider-
spruch eingelegt werden, was haufig notwendig ist. Leider ist
die Einstufung oftmals zu niedrig. Auch die Merkzeichen wer-
den nicht immer korrekt gegeben. Erst nach Einlegen eines
Widerspruchs haben viele Eltern die korrekte Einstufung.

WEBLINKS

Definition Behinderung/Schwerbehinderung nach
§ 2 Abs. 2 SGB IX

Webseite Einfach Teilhaben


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbix/2.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbix/2.html
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Home/alltagssprache_node.html

Hilfe beim Ausflllen des Antrags und beim Widerspruch
bieten u. a. die Psychosozialen Dienste/Sozialdienste in den
jeweiligen Kliniken oder Selbsthilfevereine/Verbdnde wie die
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gemdB ihrer Erkrankung angemessen zu verhalten und da-
her keine stdndige Begleitung mehr erforderlich ist. Dennoch
sollte der GdB weiterhin mindestens 50 betragen, wenn man

den Schwerbehindertenausweis behalten mochte.
® Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V.

Sollte sich das Landratsamt nicht von selbst vor Ablauf des
Datums des Schwerbehindertenausweises bei Ihnen mel-
den, dann rufen Sie das Landratsamt unter Nennung Ihres
Aktenzeichens an und bitten um Verldngerung des Auswei-
ses. Meist wird dann ein neuer Arztbrief verlangt.

® BAG SELBSTHILFE e.V. (Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung, chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehdrigen)

® Sozialverband VdK Deutschland e. V.
Der GdB und die Merkzeichen fiihren zu Nachteilsausglei-
chen, welche helfen sollen, den Nachteil, der aus der Erkran-
kung entsteht, auszugleichen.

Das Wichtigste in Kiirze

Der Schwerbehindertenausweis ist gegliedert in Grad der Be-
hinderung (GdB) von 0—100 und in Merkzeichen, beispiels-
weise G, B und H. Die meisten Kinder mit einer schweren Form
der Hamophilie mit einem Faktor unter 1 % haben mindestens
einen GdB von 50 und besitzen somit einen Schwerbehinder-
tenausweis; dabei sollte die Einstufung jedoch mindestens
bei einem GdB von 80-100 liegen. Zudem sollten tblicher-
weise die Merkzeichen G, B und H in den ersten Lebensjahren
gegeben werden.

Der Ausweis ist maximal 5 Jahre giiltig und kann
bis zu zweimal verléngert werden. In der Re-

gel wird mit dem Eintritt in das 16. Lebens-
jahr jeder Schwerbehindertenausweis
neu Uberpriift. Dies ist damit begriindet,

'?‘: dass Jugendliche in der Lage sind, sich
s‘bh ;
s e fnde,.g . WEBLINKS
i o '_’f ? Webseite Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V.

Webseite BAG SELBSTHILFE e.V.
Webseite VdK Deutschland e. V.


https://www.lebenshilfe.de/de/index.php
http://www.bag-selbsthilfe.de/
https://www.einfach-teilhaben.de/DE/AS/Home/alltagssprache_node.html

Der Grad der Behinderung

Fir die Hamophilie gelten folgende Richtlinien (siehe An-
haltspunkte fiir die drztliche Gutachtertdatigkeit nach Teil
2 SGB IX):

Formen von Hamophilie GdB

Leichte Form
mit Restaktivitat von antihdmophilem 20
Globulin (AHG) tber 5%

Mittelschwere Form

mit 1-5 % AHG mit seltenen Blutungen | 30-40
mit haufigen (mehrfach jahrlich) ausge- | 50-80
pragten Blutungen

Schwere Form

mit weniger als 1% AHG 80-100

Folgen von Blutungen sind zusatzlich zu bewerten.

Je nach Hohe des GdB kann man einen Behindertenpausch-
betrag steuerlich geltend machen:

Behindertenpauschbetrag GdB
384€ 20
620€ 30
860€ 40
1.140 € 50
1.440 € 60
1.780€ 70
2.120€ 80
2.460€ 90
2.860€ 100

Man kann den Behindertenpauschbetrag von vornherein in
die Lohnsteuerkarte eintragen lassen oder aber bei der Ein-
kommenssteuererkldrung angeben.
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An dieser Tabelle ldsst sich erkennen, dass auch bei leich-
teren Formen der Hamophilie die Beantragung eines Aus-
weises im Hinblick auf den Behindertenpauschbetrag Sinn
machen kann. Seit dem 01.01.2021 haben sich die Behin-
dertenpauschbetrdage verdoppelt. Eltern konnen beim Merk-
zeichen ,H* jetzt statt 3.700€ nun 7.400 € geltend machen,
d. h. entweder Eintrag in die Lohnsteuer oder Absetzen des
Betrages beim Lohnsteuerausgleich. So kommt es zu einer
Verdoppelung der angegeben Pauschbetrdage 0-100 GdB.

Uber die aktuell giiltigen Regelungen im Steuerrecht infor-
miert auch das ,Steuermerkblatt fir Familien mit behinder-
ten Kindern®, welches auf der Webseite des Bundesverban-
des fiir korperlich- und mehrfachbehinderte Menschen zu
finden ist. Es hilft, den Lohnsteuerjahresausgleich in Bezug
auf die Steuererleichterungen richtig auszufillen.

Die Bedeutung der Merkzeichen
H (Hilflosigkeit)

bedeutet, dass ein deutlicher Mehraufwand bei der Pflege
und Beaufsichtigung vorliegt. Als hilflos gelten Personen, die
infolge ihrer Behinderung fir die gewdhnlichen und regelma-
Big wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des taglichen
Lebens in erheblichem Maf3 dauernd fremder Hilfe bediirfen.
Dies ist meist bei hamophilen Kindern bis zu einem gewissen
Alter der Fall.

Das Merkzeichen H berechtigt zur unentgeltlichen Nutzung
von Ziigen/Bussen des 6ffentlichen Nahverkehrs bundesweit.
Eine kostenlose Wertmarke ist beim zustandigen Landrats-

WEBLINKS

Anhaltspunkte fiir die drztliche Gutachtertdtigkeit
nach Teil 2 SGB IX

Webseite Lohnsteuer kompakt


http://www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/anhaltspunkte-gutachter.pdf?__blob=publicationFile
http://www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/anhaltspunkte-gutachter.pdf?__blob=publicationFile
https://www.lohnsteuer-kompakt.de/steuerwissen/formulare-fuer-die-lohnsteuer/

amt zu beantragen. Ein entsprechendes Beantragungsfor-
mular liegt in der Regel dem Bescheid bei. Die Wertmarke
gilt jeweils fur ein Jahr.

KfZ-Steuer-Befreiung: Das Auto kann auf das erkrankte
Kind zugelassen werden. Das Auto darf dann nur noch fir
und mit dem Kind genutzt werden. Die Kfz-Steuer entfdllt.
Ebenfalls kann bei dem jeweiligen Haftpflichtversicherer
nach Rabatten nachgefragt werden. Meldet man das Auto
auf sein Kind an, darf man das Auto nicht mehr benutzen,
um damit zur Arbeit zu fahren.

Unabhdngig davon, ob das Auto auf Ihr Kind zugelassen ist
oder nicht, kann man jdhrlich bis zu 15.000 km x 30 Cent
steuerlich absetzen. Bei der Fahrkostenpauschale gilt: Seit
01.01.2021 muss kein Fahrtenbuch mehr gefiihrt werden,
sondern es kdnnen 4.500€ pauschal an Fahrtkosten abge-
setzt werden.

Hierzu zdhlen samtliche Freizeit-, Urlaubs- und Privatfahrten
innerhalb von Deutschland. Auch wenn Sie Ihr Kind in der Kli-
nik besuchen, kdnnen Sie diese Fahrten als ,Besuchsfahrten”
angeben; ebenso Fahrten zu Kontrolluntersuchungen in die
Ambulanz, zu Arzten oder Heilmitteltherapien.

Der hochste Behindertenpauschbetrag in Hohe von 7.400€
sowie ein Pflegepauschbetrag in Hohe von 1.800€ (sofern
Sie kein Pflegegeld fir Ihr Kind erhalten) kdnnen steuerlich
geltend gemacht werden.

Fahrten zu ambulanten Kontrollen in die Klinik konnen
direkt mit der Krankenkasse abgerechnet werden. Hierflr
wird ein Betrag von durchschnittlich 13-20 Cent (je nach
Krankenkasse sehr unterschiedliche Betrdge) pro Kilometer
abzuglich eines Eigenanteils erstattet. Wichtig ist, dass man
die Fahrkosten vor dem ambulanten Termin bei der Kranken-
kasse beantragt. (Weitere Details unter § 60 SGB V Fahr-
kosten, 8 115 a SGB V Vor- und nachstationdre Behand-
lung im Krankenhaus)

SCHWERBEHINDERTENAUSWEIS 19
BEI KINDERN MIT HAMOPHILIE

B (Berechtigung zur Mitnahme einer Begleitperson)

Das Merkzeichen B wird Personen zuerkannt, die zur Vermei-
dung von Gefahren fir sich oder andere bei der Benutzung
offentlicher Verkehrsmittel regelmdBig auf fremde Hilfe an-
gewiesen sind. Dies gilt auch fiir kleinere Kinder, die sehr oft
zu Spezialambulanzen oder zu Therapien gebracht werden
mussen, wie dies ja bei hdmophilen Kindern der Fall ist. B be-
deutet, dass derjenige, der den behinderten Menschen beglei-
tet, in ganz Deutschland kostenlos 6ffentliche Verkehrsmittel
nutzen kann. Voraussetzung ist, dass der behinderte Mensch
begleitet wird. Dies bedeutet jedoch im Umkehrschluss nicht,
dass der behinderte Mensch immer begleitet werden muss.
Es empfiehlt sich, vor Benutzung der 6ffentlichen Verkehrs-
mittel nach den jeweiligen Beférderungsbedingungen zu er-
kundigen. Ebenso kénnen Eintritte in Museen und kulturelle
Veranstaltungen ermdpigt oder kostenlos sein.

G (Bewegungsfdhigkeit im StraBenverkehr erheblich ein-
geschrénkt)

Das Merkzeichen G bezieht sich nicht nur auf eine Gehbehin-
derung, sondern steht auch fir eine Einschrankung bzw. St6-
rung der Orientierungsfdhigkeit, wenn sich der behinderte
Mensch z.B. im StraBenverkehr auf Wegen, die nicht taglich
benutzt werden, nur schwer zurechtfinden kann.

Auf den ersten Blick ist dieses Merkzeichen also kaum fiir
hamophile Kinder zutreffend. Es wird jedoch zum Teil schon
Sduglingen zugesprochen. Hier geht es dann eher um die An-
erkennung von Funktionseinschrénkungen im Alltag.

WEBLINKS
Fahrkosten nach § 60 SGB V

Vor- und nachstationédre Behandlung im Krankenhaus
nach 8 115 a SGB V


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/60.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/115a.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbv/115a.html

G bedeutet, dass der schwerbehinderte Mensch fiir momen-
tan 80€ im Jahr Ziige/Busse des 6ffentlichen Nahverkehrs
bundesweit nutzen kann sowie eine Kfz-Steuer-Erleichterung
von 50 %, wenn das Auto auf den schwerbehinderten Men-
schen zugelassen ist. Zudem kann fiir Fahrkosten pro Jahr ein
Pauschbetrag von 900 € steuerlich geltend gemacht werden
(ohne Nachweis von Fahrtenbuch), wenn aufer dem G noch
ein GdB von mindestens 70 vorliegt.

aG (auBergewohnlich gehbehindert)

Das Merkzeichen aG ermdglicht kostenloses Parken auf
Schwerbehindertenparkplatzen. Hier gilt, dass dies eher sel-
ten auf hamophile Menschen zutrifft. Die Erfahrung zeigt,
dass es jedoch immer auch Ausnahmen von der Regel gibt.
Wird das Merkzeichen aG gewdhrt, kann bei der Straf3en-
verkehrsbehorde im ortlichen Rathaus nach Vorlage des
Schwerbehindertenausweises ein Parkausweis beantragt
werden. Dieser Parkausweis wird dann sichtbar an die Front-
scheibe ins Auto gelegt.

RF (Rundfunk/Fernsehen)

Nutzt der schwerbehinderte Mensch Radio und Fernsehen
nur fir sich allein, kann aufgrund der Zuteilung des Merk-
zeichens beim ortlichen Sozialamt ein Antrag auf Befreiung
gestellt werden. Bei Kindern, die noch im Haushalt der El-
tern leben, hat das RF daher trotz Zuteilung oftmals keiner-
lei Konsequenzen, da man davon ausgeht, dass die ganze
Familie die Medien nutzt.

Fazit

Der Schwerbehindertenausweis bringt einige Vorteile fir
die Familien von hamophilen Kindern und den Betroffenen
selbst mit sich. Die Angst vor Stigmatisierung hdalt haufig
viele Eltern davon ab, den Ausweis zu beantragen. Aber egal
ob ein Kind einen Schwerbehindertenausweis besitzt oder
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nicht: Bei einem hamophilen Kind ist
es in jeder Hinsicht wichtig, sowohl
die Erzieher im Kindergarten als
auch das Lehrerkollegium in der
Schule Gber die Erkrankung zu
informieren, damit bei Unfdil-
len oder Verletzungen schnell
gehandelt werden kann (sie-

he auch die Kapitel Integ-
ration in den Kindergarten
und Das hd@mophile Kind in
der Schule).

Im Ubrigen besteht keine Offen-
barungspflicht, d.h. man kann sich
selbst Uberlegen, wer von dem Schwer-
behindertenausweis wissen soll oder nicht. In der Regel bei
kleinen Kindern nur das Finanzamt und Sie selbst. Erst wenn
ein Kind ab ca. 6 Jahren den Schwerbehindertenausweis im
offentlichen Verkehr nutzt, sollten Sie dem Kind erklaren, was
es mit dem Schwerbehindertenausweis auf sich hat.

ErfahrungsgemdpB werden hamophile Kinder haufig zu nied-
rig eingestuft, da der Medizinische Dienst (MDK) im Land-
ratsamt nach Hdufigkeit der Gelenkblutungen bewertet.
Dies ist dargerlich, da gerade durch das Spritzen des Faktors
die Gelenkblutungen ja vermieden werden. Akzeptieren Sie
daher keine zu niedrige Einstufung und holen Sie sich Hilfe
beim Formulieren des Widerspruchs. Es lohnt sich fast immer!
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Einen Pflegegrad fir Ihr Kind zu beantragen, kann sich jetzt
fur Sie lohnen. Seit dem 01.01.2017 gibt es das neue Pflege-
stdrkungsgesetz, welches vom Bundesministerium fir Ge-
sundheit umfassend erldutert wird.

Das Wichtigste in Kiirze

Bislang wurde nur die Grundpflege angerechnet, also die
Zeit des Mehraufwands bei Essen, Trinken, Waschen, An-
und Ausziehen, Mobilitat usw. Das Spritzen von Kindern mit
Hamophilie wurde nicht angerechnet, da es der Behand-
lungspflege zugeordnet wurde.

Seit dem 01.01.2017 kénnen Sie nun alles, was mit medi-
kamentdser und arztlicher Versorgung zu tun hat, wie u.a.
Medikamentengabe und das Spritzen des Faktors, anrech-
nen lassen. So ist es durchaus moglich, dass Sie nun nach
dem neuen Gesetz einen Pflegegrad fir Ihr Kind erhalten.

Es gibt 5 Pflegegrade (bisher 3 Pflegestufen), in welche Ihr
Kind eingestuft werden kann. Kinder, die bislang Pflege-
stufe 1 hatten, wurden automatisch in den Pflegegrad 2 oder
3 Ubergeleitet. Bei Pflegestufe 2 in den Pflegegrad 2 oder 3
und bei Pflegestufe 3 in den Pflegegrad 4 oder 5 — je nach
Pflegebediirftigkeit (Bestandsschutz).

Im Auftrag der Pflegekasse prift ein Gutachter des MDK
Ihrer Krankenversicherung im Rahmen eines Hausbesuchs,
ob die Voraussetzungen fir eine Pflegebediirftigkeit vorlie-
gen. Da diese Hausbesuche oftmals sehr kurz sind, bietet
es sich an, sich grindlich auf diesen Besuch vorzubereiten.
Dies kann beispielsweise durch das Fiihren eines Pflegetage-
buches erfolgen, in welches Sie eintragen, wie ein Tag (auch
ndchtlicher Pflegebedarf ist wichtig) bei Ihnen verlduft.
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Gerechnet wird nicht mehr der Hilfebedarf in Minuten am
Tag, sondern der Grad der Selbstdndigkeit des Kindes. Da-
bei gibt es 6 Module, die abbilden, wie selbstdndig ein Kind
ist und welche Fahigkeiten ein Kind hat im Vergleich zu al-
tersentsprechend entwickelten Kindern. Aufgrund der alters-
entsprechenden Entwicklung kénnen Kinder nicht in allen
Kriterien der Module begutachtet werden. Deshalb gibt es
seit dem 01.01.2017 Begutachtungskriterien fir Kinder, die
altersabhdngig sind.

Besonderheiten der Begutachtungskriterien
bei Kindern in den 6 Modulen

Modul 1: Mobilitat

Kann das Kind Treppensteigen, sich innerhalb der Wohnung
fortbewegen, sich in einer stabilen Sitzposition halten, sich
im Bett aufsetzen oder hinlegen?

Modul 2: Kognitive und kommunikative Fahigkeiten

Erkennt das Kind Personen aus dem ndheren Umfeld und ist
es zeitlich und/oder o6rtlich orientiert? Erinnert es sich an we-
sentliche Ereignisse oder Beobachtungen? Kann es sein All-
tagshandeln steuern? Kann es Entscheidungen treffen, Sach-
verhalte und Informationen verstehen, Risiken und Gefahren
erkennen, elementare Bediirfnisse mitteilen, Aufforderungen
verstehen, sich an einem Gespréch beteiligen?

Modul 3: Verhaltensweisen und psychische Problemlagen

Im Mittelpunkt steht die Frage, inwieweit das Kind oder der
Erwachsene Uber die Fahigkeit zur Selbststeuerung des eige-
nen Verhaltens verfiigt. Dieses Modul ist altersunabhdngig.

WEBLINKS

Website des Bundesministeriums fiir Gesundheit
(Pflegebereich)


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege.html

Modul 4: Selbstversorgung

Hier geht es darum, wie selbstandig ein Kind bei folgenden
alltdglichen Verrichtungen ist:

® Sich waschen

® An-und Ausziehen

® Essen und Trinken

® Mundgerecht zubereitete Speisen

® Sondieren der Nahrung

® Gestillt werden oder Fldaschchen zu sich nehmen
® Toilettengéinge

Beachten Sie: Auch die Aufforderung zu einer Handlung
bzw. das Anleiten zahlt!

Modul 5: Bewdltigung von und selbstdndiger Umgang
mit krankheits- oder therapiebedingten Anforderungen
und Belastungen

Auch dieses Modul ist altersunabhdangig. Hier kdnnen Sie
alles angeben, was mit darztlicher und medikamentdser Ver-
sorgung zu tun hat. Dazu gehdéren die laufenden Heilmittel-
therapien wie bspw. Physiotherapie und weitere behand-
lungspflegerische und therapeutische Ma3nahmen.

Bei Kindern mit Hamophilie konnen mit dem neuen Gesetz
das Spritzen zu Hause (hier spritzen die Eltern, die hausliche
Kinderkrankenpflege oder das Kind selbst), in der Arztpraxis
oder in der Klinik (Wegezeiten und Aufenthalt) sowie ambu-
lante oder stationdre Besuche in der Kinderklinik angegeben
werden.

Dazu gehdren auch die Wundversorgung, Verbandswechsel
sowie eine spezielle Krankenbeobachtung. Auch das Einhal-

LEISTUNGEN DER 22
PFLEGEVERSICHERUNG

ten einer Didt oder anderer krankheits- oder therapiebeding-
ter Verhaltensvorschriften werden in die Begutachtung mit-
einbezogen.

Modul 6: Gestaltung des Alltagslebens und soziale
Kontakte

Wie selbstdndig kann ein Mensch seinen Alltag gestalten
und sich an Verdnderungen anpassen? Kann der Mensch
sich selbst beschaftigen, etwas planen, mit anderen Perso-
nen Kontakt aufnehmen? Hier spielen mentale und motori-
sche Fahigkeiten eine Rolle.

In allen Modulen erfolgt die Bewertung der Selbstdndigkeit
in sogenannten ,Selbstdndigkeitsgraden®:

® Selbstdndig

® Uberwiegend selbstdndig

® Uberwiegend unselbstdndig
® Unselbstdndig

Gefragt wird, wie selbstdndig ein Kind bei
der Bewdltigung seines Alltags ist. Was
kann das Kind allein und in welchen Be-
reichen braucht das Kind Unterstiitzung?




Bei Kindern gibt es Besonderheiten

Kinder unter 18 Monate

Hier wird eine allgemeine Unselbstdndigkeit angenom-
men. Es werden die altersunabhdngigen Module 3
»Verhaltensweisen und psychische Problemlagen®
und 5 ,Bewdltigung von und selbstdndiger Um-
gang mit krankheits- oder therapiebedingten
Anforderungen und Belastungen“ in die Be-
wertung vollstandig mit einbezogen. Zudem
wird begutachtet, ob ein Kind unter 18 Monaten
gravierende Probleme bei der Nahrungsaufnahme
) (Modul 4) hat, bspw. sondiert werden muss.

2 ; V Kinder iiber 18 Monate

Hier wird mit zunehmendem Alter teilweise und zuneh-
mende Selbststandigkeit angenommen.

Kinder ab 2 Jahren

Hier wird in Modul 4 gepriift, wie selbstandig ein Kind bei
folgenden Verrichtungen ist:

Das Waschen des vorderen Oberkorpers, das Waschen des
Intimbereichs, die mundgerechte Zubereitung der Nahrung,
d. h. (selbstandiges) Zerschneiden/Zerteilen von Nahrungs-
mitteln sowie das EingieBen von Getrdnken.

Kinder ab 2 Jahren und 6 Monaten

Hier kommt bei Modul 2 noch dazu, ob das Kind zeitlich ori-
entiert ist und Risiken und Gefahren erkennen kann. In die-
sem Alter ist bei Kindern mit Hamophilie in der Regel noch
intensive Begleitung und Beobachtung zur Vermeidung von
Verletzungen (und dadurch mdgliche Blutungsgefahr) durch
die Eltern oder die Erzieher in der Kita notwendig. Es muss
beachtet werden, dass entweder das Modul 2 oder das Mo-
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dul 3 in die Berechnung miteinfliept. Dies ist davon abhdn-
gig, welches Modul einen hoheren Wert hat.

Bei Modul 6 kann nun die Gestaltung des Tagesablaufs und
die Anpassung an Verdnderung gepriift werden.

Kinder ab 3 Jahren und 6 Monaten

Hier wird in Modul 4 geprift, inwieweit Kinder in diesem
Alter sich schon selbst duschen/baden sowie die Haare
waschen kénnen.

Kinder ab 4 Jahren

Hier wird in Modul 2 das Verstehen von Sachverhalten und
Informationen gepriift. Versteht das Kind Aufforderungen
im Hinblick auf Grundbediirfnisse wie essen, trinken, sich
kleiden oder beschaftigen? Erkennt es Personen aus dem
ndheren Umfeld und ist zeitlich orientiert? Kann es elemen-
tare Bediirfnisse mitteilen?

Kinder ab 5 Jahren

Hier wird bei Modul 4 insbesondere gepriift, ob das Kind nun
selbstandig (mit oder ohne Hilfe) auf die Toilette gehen kann
oder ob immer noch Windeln notwendig sind, das Kind noch
einndsst oder ein Stoma oder Urostoma notwendig ist.

Die Gesamtbewertung basiert auf einem System von Punk-
ten, die die unterschiedlichen Module bewerten, indem sie
unterschiedlich gewichtet werden.

Alle Punkte der einzelnen Module werden zusammengezdhlt
und ergeben dann die unterschiedlichen Pflegegrade.



Kinder Giber 18 Monate

Bei 12,5-27 Punkten erhdlt ein Kind Pflegegrad 1 (geringe
Beeintrachtigung der Selbstandigkeit).

Bei 27-47,5 Punkten erhdlt ein Kind Pflegegrad 2 (erheb-
liche Beeintrdchtigung der Selbstandigkeit).

Bei 47,5-70 Punkten erhdlt ein Kind Pflegegrad 3 (schwere
Beeintrachtigung der Selbstandigkeit).

Bei 70-90 Punkten erhdlt ein Kind Pflegegrad 4 (schwerste
Beeintrdchtigung der Selbstandigkeit).

Bei 90-100 Punkten erhalt ein Kind Pflegegrad 5 (schwerste
Beeintrachtigung, die mit besonderen Anforderungen an die
pflegerische Versorgung einhergeht).

Kinder bis zu 18 Monate

Hier gibt es die Sonderregelung, dass Kinder
bis zum Erreichen des 18. Lebensmonats
per Gesetz einen Pflegegrad hoher ein-
gestuft werden, als sie aufgrund ihrer
in der Begutachtung erreichten
Punktzahl sonst erreichen wirden.
Also bspw. bei 12,5-27 Punkten
nicht Pflegegrad 1, sondern Pflege-
grad 2 usw.
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Widerspruch

Gegen die Entscheidung des Pflegegutachtens kdnnen Sie
innerhalb von 4 Wochen Widerspruch einlegen. Sie knnen
das Gutachten des Medizinischen Dienstes anfordern. Behilf-
lich beim Formulieren des Widerspruchs ist Ihnen dabei der
jeweilige Psychosoziale Dienst der Kinderklinik, in der Sie in
Behandlung sind, oder aber unabhdngige Beratungsstellen
wie der VdK e.V. und weitere Selbsthilfe- und Behinderten-
verbdnde.

Je nach Pflegegrad erhalten Sie ein monatliches Pflegegeld,
wenn Sie selber Ihr Kind pflegen:

® 316€ bei Pflegegrad 2
® 545€  bei Pflegegrad 3
® 728€ beiPflegegrad 4
® 901€ bei Pflegegrad 5

Zudem erhalten Sie Rentenpunkte. Damit hat der Gesetzge-
ber die soziale Sicherung der Pflegeperson im Blick. Insbe-
sondere Frauen, die wegen der aufwendigen Pflege ihres Kin-
des nicht oder nur teilweise berufstdtig sein konnen, erhalten
auf diese Weise Rentenpunkte, um ihre Rentenanspriiche im
Alter zu erhéhen.

WEBLINKS
Webseite VdK Deutschland e. V.


https://www.vdk.de/deutschland/

Verhinderungspflege

Von Pflegegrad 2 bis 5 erhalten Sie zusdtzlich 1.612 € pro Jahr,
sogenannte Verhinderungspflege, die nicht ausbezahlt wird,
sondern fir Ersatzkrafte ausgegeben werden kann, wenn
Sie als Pflegeperson einmal wegen anderer Termine Ihr Kind
nicht selbst pflegen und beaufsichtigen kénnen. Aber Ach-
tung: Voraussetzung ist, dass die Pflegeperson das Kind be-
reits 6 Monate lang gepflegt hat. Erst dann kann das Geld in
Anspruch genommen werden. Der Antrag muss jedes Jahr
neu gestellt werden. Restbetrdge kénnen fir das ndchste

Jahr angerechnet werden.

Zudem gibt es noch einen jahrlichen Betrag
far Kurzzeitpflege in Hohe von 1.612 € so-
wie einen monatlichen Betrag fur Ent-
lastung von 125 € (z. B. zur Bezahlung
von Fachkrdaften familienentlas-
tender Dienste). Beide Leistungen
werden nicht direkt an Sie ausge-
zahlt, sondern konnen wie bei der
Verhinderungspflege auf Antrag in
Anspruch genommen werden.

~ N
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Eine detaillierte Ubersicht tiber alle Leistungen erhalten
Sie in den Begutachtungs-Richtlinien des Medizinischen
Dienstes nach § 17 SGB IX oder innerhalb des Pflegestdr-
kungsgesetzes.

Alle Gesetzestexte konnen als Broschiire bestellt oder
heruntergeladen werden. Zudem hat jede Krankenkasse Infor-
mationen zum Pflegegeld/Pflegegrad, die Sie sicher zuge-
schickt bekommen.

Beachten Sie: Wird Ihr Kind in einen Pflegegrad eingestuft,
so gelten die Leistungen ab dem Datum der Antragstellung
(nicht rickwirkend!).

Bei einem Klinikaufenthalt wird das Pflegegeld nach § 34
Abs. 2 SGB XI bis zu 4 Wochen weitergezahlt, unabhdngig
davon, ob die Pflegeperson mitaufgenommen ist oder nicht.

Die 4-Wochen-Frist beginnt mit dem Aufnahmetag. Ab dem
29. Tag wird die Kiirzung des Pflegegeldes mit dem Entlas-
sungstag aus der MaBnahme beendet.

Weitere Details entnehmen Sie bitte dem Pflegestérkungs-
gesetz.

WEBLINKS
Begutachgunsrichtlinien des Medizinischen Dienstes
nach § 17 SGB IX

Website des Bundesministeriums fiir Gesundheit
(Pflegebereich)

Pflegegeld nach § 34 Abs. 2 SGB XI


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbix/17.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbix/17.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/pflege.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbxi/34.html
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Sie stellen sich die Frage, in welchem Kindergarten Ihr Kind
gut aufgehoben ist? Viele Erzieher haben Bedenken, hdmo-
phile Kinder in ihrer Einrichtung aufzunehmen. Die Angst,
das Kind konnte sich beim Spielen im Haus oder Garten ver-
letzen, ist groB. Viele Kindergdrten mochten daher, dass die
Eltern eine zusdtzliche Inklusionskraft Gber die Eingliede-
rungshilfe nach § 54 SGB XII beantragen und somit mehr
Personal zur Verfligung steht. Ndhere Regelungen sind Sa-
che des jeweiligen Bundeslandes sowie der Landkreise oder
kreisfreien Stadte.

Die Inklusionskraft wird in der Regel beim Landratsamt, Ab-
teilung fir Soziales oder ortlichen Sozialamt beantragt. Hier-
fur ist das Formblatt A notwendig, welches Ihr Kinderarzt
ausfllt.

Lassen Sie sich von den Erziehern beraten. In vielen Land-
kreisen gibt es auch eine Fachberatung fiir Kindertagesein-
richtungen, die Ihnen behilflich sein kann.

Zundchst sollten Sie mit dem Leiter der Einrichtung sprechen,
der in Absprache mit Ihnen einen ,runden Tisch“ organisiert.
An diesem nehmen auBer Ihnen als Eltern und der Kinder-
gartenleitung gegebenenfalls die Fachberatung fiir Kinder-
tageseinrichtungen, der Kindergartentrager sowie Fachkraf-
te von Friihforderstellen teil.

Um dem Erzieherteam die Angste zu nehmen, sollten sie
ausfihrlich Gber das Krankheitsbild informiert werden. Wich-
tig fur die Erzieher ist es zu wissen, auf was sie achten ms-
sen und was im Notfall zu tun ist. Ihre Handynummer, die
Telefonnummer des Kinderarztes und nattrlich die Notarzt-
nummer missen dem Team bekannt sein.

Nach Antrag auf Eingliederungshilfe und eingehender Pri-
fung des Hilfebedarfs erhalten Sie einen Bescheid, der die
Hohe der finanziellen Unterstiitzung festlegt. Diese Gbertra-
gen Sie dem Trager der Kindertageseinrichtung, der davon
die Inklusionskraft bezahlt.
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Es stehen verschiedene Hilfsangebote zur Verfiigung, um
den Besuch einer Kindertageseinrichtung ermdglichen zu
kénnen:

a) Padagogische Hilfen zur Teilnahme am Gruppengeschehen
und zur Integration in die Gruppe

b) Begleitende Hilfen als Hilfestellung bei Alltagshandlungen

Die finanziellen Mittel reichen oft nicht fir eine durchgangi-
ge Betreuung Ihres Kindes in der Einrichtung. Beachten Sie
jedoch, dass Ihr Kind auch auBerhalb der Inklusionsstunden
in die Einrichtung gehen darf. Bewdhrt hat sich in der Praxis,
dass die zusdatzliche Inklusionskraft Ihr Kind zu dem Zeit-
punkt begleitet, wenn am meisten Kinder in der Einrichtung
sind oder bei Ausfliigen und besonderen Aktivitdten.

Nicht finanziert werden kénnen bspw. Leistungen wie Kran-
kengymnastik, Logopddie, Ergotherapie oder Behandlungs-
pflege, da diese im Leistungskatalog der gesetzlichen
Krankenversicherungen nicht enthalten sind. Beitrage zur
Kindertageseinrichtung sowie eventuell anfallende Fahrkos-
ten konnen ebenfalls nicht im Rahmen der Eingliederungs-
hilfe Gbernommen werden.

: - _-

Inklusionskraft Giber die Eingliederungshilfe
nach § 54 SGB XII

WEBLINKS


http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbxii/54.html
http://www.sozialgesetzbuch-sgb.de/sgbxii/54.html

Wichtig ist, dass das gesamte Erzieherteam tber die Erkran-
kung Ihres Kindes informiert ist. Ob alle Kinder der Einrich-
tung und die Eltern der Kinder informiert sein mussen, hangt
von Ihren Wiinschen und der jeweiligen Situation ab.

Gesetzliche Regelungen
§ 22a SGB VIII

Kinder mit und ohne Behinderung sollen, sofern der Hilfebedarf dies
zuld@sst, in Gruppen gemeinsam gefordert werden. Zu diesem Zweck
sollen die Trager der 6ffentlichen Jugendhilfe mit den Trdgern der
Sozialhilfe bei der Planung, konzeptionellen Ausgestaltung und Fi-
nanzierung des Angebots zusammenarbeiten.

§ 4 Abs. 3 SGB IX

Leistungen fir Kinder mit Behinderung oder von Behinderung be-
drohte Kinder werden so geplant und gestaltet, dass nach Méglich-
keit Kinder nicht von ihrem sozialen Umfeld getrennt und gemein-
sam mit Kindern ohne Behinderung betreut werden kénnen. Dabei
werden behinderte Kinder alters- und entwicklungsentsprechend
an der Planung und Ausgestaltung der einzelnen Hilfen beteiligt
und ihre Sorgeberechtigen intensiv in Planung und Gestaltung der
Hilfen einbezogen.
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§ 53 SGB XII Abs. 3

~Besondere Aufgabe der Eingliederungshilfe ist es, eine drohende
Behinderung zu verhiten oder eine Behinderung oder deren Folgen
zu beseitigen oder zu mildern und die behinderten Menschen in die
Gesellschaft einzugliedern.”

Bitte beachten Sie die gesetzlichen Regelungen Ihres Bundes-
landes bzw. Ihres Landkreises.

WEBLINKS

Grundsdtze der Forderung nach § 22a SGB VIII
Leistungen zur Teilhabe nach § 4 Abs. 3 SGB IX

Leistungsberechtigte und Aufgabe nach
§ 53 SGB XII Abs. 3

Integrationshilfen in Kindertageseinrichtungen
nach § 54 Abs.1 Nr. 1 SGB XII
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DAS HAMOPHILE KIND
IN DER SCHULE

Auch in der Schule ist es notwendig, dass das Leh-
s rerkollegium ausreichend Gber die Erkrankung
Ihres Kindes informiert ist.

Wie bei der Integration in den Kindergarten
empfiehlt sich auch hier, zundchst auf die
Schulleitung, die Lehrer der Klasse bzw. das ge-
samte Kollegium zuzugehen, um sicherzustel-
len, dass das Sekretariat und das Lehrerkollegi-
um Uber alle wichtigen (Notfall-) Telefonnummern
verfigen. Unter Umstdnden kann es sinnvoll sein,
nach Riicksprache mit der Schulleitung und den Leh-
rern der Klasse, Notfallmedikamente griffbereit zu haben.
Diese konnen in der Regel in der Schule in einem Kihlschrank
gelagert werden.

Besondere Situationen ergeben sich in den Pausen auf dem
Schulhof, im Sportunterricht oder bei Ausfliigen der Klasse.
Hier ist es besonders wichtig, dass die zustdndigen Lehr-
krafte Uber das Krankheitsbild informiert sind und wissen,
was im Notfall zu tun ist.

Einen Notfallausweis sollte Ihr Kind immer bei sich tragen. In
diesem sollten Diagnose, Schweregrad der Erkrankung und
weitere wichtige Informationen tGber Ihr Kind wie z.B. even-
tuell vorhandene Hemmkorper vermerkt sein.

Wichtig fur das Lehrerkollegium sind folgende Informationen:

® Welche Aktivitaten sind nur mit Einschréinkungen moglich?
(Sportunterricht, Ausfliige, Schullandheim, Projekttage)

® Was ist bei einer Blutung zu tun?
® Wer sollte bei einer Blutung informiert werden?
® Wo ist der Notfallfaktor?

® Wer verabreicht den Notfallfaktor?
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In begriindeten Einzelfdllen kann eine Schulbegleitung
angemessen bzw. notwendig sein, die Ihr Kind vor allem in
unterrichtsfreien Zeiten beobachtet, um Probleme schnell zu
erkennen und zu handeln.

Der Anspruch auf eine Schulbegleitung ergibt sich aus
§ 54 SGB XII Abs 1. Leistungen der Eingliederungshilfe sind
neben den Leistungen nach den §§ 26, 33, 41 und 55 des
Neunten Buches insbesondere:

LHilfen zu einer angemessenen Schulbildung, insbesondere
im Rahmen der allgemeinen Schulpflicht und zum Besuch
weiterfiihrender Schulen einschlieBlich der Vorbereitung
hierzu; die Bestimmungen Uber die Ermoglichung der Schul-
bildung im Rahmen der allgemeinen Schulpflicht bleiben un-
bertihrt.”

WEBLINKS
Anspruch auf eine Schulbegleitung
nach § 54 SGB XII Abs. 1
Gemeinsame Empfehlungen nach § 26 SGB IX

Pflichten des Personensorgeberechtigten nach § 33
SGB IX

Teilhabeverfahrensbericht nach § 41 SGB IX
Unterstiitzte Beschaftigung nach § 55 SGB IX
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Den Antrag auf Schulbegleitung stellen Sie beim Sozial-
amt bzw. beim zustdndigen Landratsamt. Dabei wird eine
facharztliche Begutachtung bendtigt (siehe Formblatt A —
Integration in den Kindergarten).

Darlber hinaus ist es moglich, Nachteilsausgleiche bei be-

sonderem Forderbedarf und Behinderung zu beantra-
gen. ,Menschen mit behinderungsbedingten
}\Nachteilen haben Anspruch auf Nach-

teilsausgleiche®.

Gender Disclaimer:

Alle Personenbezeichnungen und personenbezogenen Hauptworter in diesem Ratgeber adressieren ausdriicklich samtliche
Geschlechteridentitdten, auch wenn rein sprachlich lediglich die mdnnliche Form reprdsentiert ist. Das gilt insbesondere auch
fur die hier beispielhaft beschriebenen Situationen und Illustrationen von Betroffenen und ihrem Umfeld.
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Uber die MaBnahmen im Rahmen des Nachteilsausgleichs
wird in einer Klassenkonferenz beraten. Dazu kommen Klas-
senlehrer, Fachlehrer und Experten unter dem Vorsitz des
Schulleiters zusammen. Die Beschliisse der Klassenkonfe-
renz Uber den Nachteilsausgleich haben bindende Wirkung
fur alle Fachlehrerkréfte. Beispiele fir Nachteilsausgleiche
konnen sein: unterrichtsorganisatorische Verdnderungen
wie z.B. ldngere Bearbeitungszeiten bei Klassenarbeiten
oder Teilnahme am Sport ohne Benotung u.v.m. Auf der
Webseite des Kindernetzwerk e. V. erhalten Sie fir jedes
Bundesland die jeweiligen Nachteilsausgleiche sowie weite-
re Informationen.

WEBLINKS

Webseite Kindernetzwerk e. V. (Nachteilsausgleiche)


https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:6uaolj8rlIoJ:https://www.kindernetzwerk.de/downloads/aktiv/2019/2018_Nachteilsausgleich.pdf+&cd=7&hl=de&ct=clnk&gl=de&client=firefox-b-d

Was ist in der Corona-Pandemie neu?

Die Gesetzesdnderung sieht aktuell vor, dass berufstdtige
Eltern Kinderkrankentage ab 2021 auch dann in Anspruch
nehmen konnen, wenn ihr Kind nicht krank ist. Vielmehr ist
das nun moglich, wenn zur Einddmmung des Coronavirus die
Betreuungseinrichtung oder Schule schliefft, wenn Schulfe-
rien verlangert werden, wenn die Prasenzpflicht ausgesetzt
oder auch nur empfohlen wird, die Kinder zu Hause zu be-
treuen.

Das missen Eltern bei der Krankenkasse nachweisen. Die
Krankenkasse kann hierzu die Vorlage einer Bescheinigung
der jeweiligen Einrichtung oder der Schule verlangen. Ubli-
cherweise mussen Eltern ein arztliches Attest vorlegen, wenn
sie sich "kinderkrank” melden. Das ist nun nicht mehr nétig,
da das Kind ja nicht krank ist.

Was bedeutet "Aufstockung” der Kinderkrankentage?

Ublicherweise haben Eltern fiir 10 Tage im Jahr Anspruch
auf Kinderkrankengeld. Der Anspruch von 10 Tagen besteht
pro Elternteil und Kind. Er wird in der Krise aufgestockt, so
dass jedes gesetzlich versicherte Elternteil im Jahr 2021 pro
Kind insgesamt 30 statt 10 Tage Kinderkrankengeld be-
antragen kann, insgesamt bei mehreren Kindern maximal 45
Tage. Fir Alleinerziehende erhoht sich der Anspruch um 40
auf 60 Tage pro Kind, maximal bei mehreren Kindern auf 90
Tage.

Wer hat Anspruch?

Die Aufstockung der Kinderkrankentage gilt fiir gesetzlich
versicherte, berufstatige Eltern, die selbst Anspruch auf Kran-
kengeld haben und deren Kind bis unter 12 Jahre alt ist. Auch
das Kind selbst muss gesetzlich versichert sein. Bei Kindern,
die eine Behinderung haben, auch iber das 12. Lebensjahr
hinaus. Voraussetzung ist auBerdem, dass es im Haushalt
keine andere Person gibt, die das Kind betreuen kann. Der

GESETZLICHE CORONA-REGELUNGEN: 30
WAS ELTERN WISSEN SOLLTEN

Anspruch gilt auch fir Eltern, die im Homeoffice arbeiten.

Wer privat krankenversichert ist, muss dagegen den An-
spruch auf Entschadigungszahlungen nach § 56 des Infek-
tionsschutzgesetzes (IfSG) geltend machen.

Darf der komplette Anspruch fiir die Schul- oder Kitasch-
lieBungen verwendet werden?

Ja. Thren gesamten Anspruch koénnen berufstatige Eltern
laut Bundesregierung auch fiir die Kinderbetreuung wegen
geschlossener Kitas und Schulen einsetzen — sofern eine ent-
sprechende Bescheinigung der Betreuungseinrichtung vor-
liegt.

Wie sieht die Bescheinigung aus?

Das Familienministerium hat eine Musterbescheinigung er-
arbeitet, die Kitas und Schulen zur Verfiigung gestellt wird,
damit Eltern die Krankentage unbirokratisch bei ihrer Kran-
kenkasse beantragen konnen. Viele Krankenkassen haben
auBerdem ebenfalls entsprechende Musterformulare auf
ihren Websites, durch die Eltern die fehlenden Betreuungs-
moglichkeiten nachweisen kénnen.

Wer das Kinderkrankengeld beantragt, weil sein Kind krank
ist, muss nach wie vor ein drztliches Attest einreichen, das
die Notwendigkeit einer Versorgung bestdtigt.

Uber die Website des Bundesgesundheitsministeriums
haben Sie die Mdglichkeit sich liber bestehende Regelun-
gen zu informieren:

WEBLINKS

Webseite Bundesgesundheitsministerium


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/coronavirus.html#c22764
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