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Pflegegeldantrag — Tipsvon Eltern fur Eltern

ieses Merkblatt gibt Ihnen Hilfen im Umgang mit

dem medizinischen Dienst. Lassen Sie sich alle Un-
tersuchungsbefunde bzw. Arztbriefe von Untersu-
chungsterminen von Ihrem behandelnden Arzt aushén-
digen. Diese sollten Sie dann zuklnftig regelmaBig fur
sich kopieren lassen und einen Ordner zu Hause anle-
gen. Dieser Ordner ist hilfreich bei jeder Urlaubsreise
(die aktuellsten Berichte kdnnen jederzeit mitgefiihrt
werden fir auBerplanméaBige Behandlungen am Urlaub-
sort, der Arzt bekommt sofort einen genauen Einblick in
die Krankengeschichte Ihres Kindes), wie auch bei An-
tragen jeglicher Art. Sie kdnnen sicher sein, daB alle Be-
richte bei Antragstellung lhres Pflegegutachtens dem
Gutachter auch vollstédndig vorliegen. Dieses ist um so
wichtiger, weil die meisten Gutachter kaum bis Uber-
haupt keine Erfahrung mit kinderrheumatologischen Er-
krankungen besitzen und bei der Begutachtung wei-
testgehend auf die vorliegenden Berichte angewiesen
sind! Geben Sie wiederum nur Kopien von lhren
, Ordnerberichten® ab.

Pflegetagebuch anlegen

Is ndchstes beginnen Sie ab sofort, ein sogenann-

tes Pflegetagebuch zu fuhren. In diesem Tagebuch
wird jeden Abend eingetragen, welche Beschwerden im
Laufe des Tages auftraten, welche Behandlung ange-
wandt wurde, was die Eltern davon tibernehmen muBten,
welche Hilfestellung auf Grund der Beschwerden mit
Ihren evtl. daraus resultierenden Einschrankungen not-
wendig wurde. Auch evtl. Fahrdienste, die an guten Ta-
gen nicht notwendig sind, weil das Kind die Wege sonst
selbstandig zu FuB oder mit Fahrrad erledigen kann.

Mit Hilfe solch eines Tagebuches bekommt man als El-
tern selber mal einen Uberblick, wieviel zusatzliche Un-
terstitzung wirklich anfallt, was sonst schon im Laufe
des Alltags gar nicht mehr wahrgenommen wird, weil es
schon ,normal®“ ist. AuBerdem ist man wieder in der
Lage, dem Gutachter einen ,,objektiven” Tagesablauf fir
gute Tage mit wenig Einschrédnkungen und fur schlechte
Tage im Schub zu schildern. Am besten schriftlich und
ausfihrlich in Gegeniberstellung dem Pflegegeldantrag
beifligen. So bekommt der Gutachter schon vorweg ei-
nen recht guten Eindruck von der Krankheitsproblema-
tik und Sie missen um so weniger mindlich am Tag der
Begutachtung erkléren.

Die,, Pflege’ formulieren

enn Sie lhrem Kind morgens die Tabletten oder

den Saft verabreichen, so ist dies keine Pflege,
sondern z&hlt zu der medizinischen Versorgung, von den
Eltern Gbernommen. Nimmt Ihr Kind die Tabletten
selbstandig ein, kann aber zum Einnehmen der Tablet-
ten die daflir notwendige Wasserflasche durch krank-
heitsbedingte Einschrdnkungen an der Hand nicht al-
leine 6ffnen und die Eltern Gbernehmen diese Verrich-
tung, ist dieses Pflege! Besorgen Sie Ihrem Kind einen
speziellen Offner, mit dem es die Flasche wieder alleine
offnen kann, besteht in diesem Punkt keine Hilfe im
Sinne der Pflege mehr. Auch das Einschenken des Was-
sers, weil die schwere Flasche nicht gehalten werden
kann (immer krankheitsbedingt, nicht altersbedingt!), ist
Pflege. Haben Sie ein etwas kleineres Kind, das aus Al-
tersgriinden noch keinen Hosenknopf betétigen kann,
so ist dies keine Pflege, weil diese Hilfestellung bei allen
kleinen Kindern auch ohne Krankheit notwendig ist.
Kaufen Sie jetzt aber einem z.B. vierjahrigen Kind nur
noch Hosen mit Schiebeknopf, weil es diesen alleine 6ff-
nen und schlieBen kann, nur an durch Rheuma beding-
ten schlechteren Tagen ist dies mit eigenen Handen
nicht mdglich, ist dies Pflege. Das Kind ist dann im ge-
sunden Zustand féhig, die Téatigkeit selbsténdig zu Uber-
nehmen. Kann Ihr Kind an guten Tagen sein Brot selber
schmieren und das Fleisch selbst schneiden, im Rheu-
maschub aber nicht, zahlt dies in den Tagen des Schu-
bes als Pflege.

Haben Sie beispielsweise ein sechsjéahriges Kind, das
seit seinem dritten Lebensjahr trocken ist und ohne Win-
deln auskommt, nun aber vor jeder gréBeren psychi-
schen Belastung (beispielsweise vor jedem Kranken-
hausaufenthalt oder jeder Blutentnahme) nachts
einndsst, so kann nicht verlangt werden, daB3 dieses
Kind wieder Windeln trdgt. Das wirde der Psyche des
Kindes nur noch mehr schaden. Der zuséatzliche Wé&-
scheberg muB als zusatzlicher wochentlicher hauswirt-
schaftlicher Mehraufwand angerechnet werden. Auch
bei 4 — 5maligem Einndssen pro Woche vor solchen Be-
lastungen.

Ebenfalls muB3 dem Gutachter klar gemacht werden, daB
bei einer Schuberkrankung wie Rheuma, in guten Pha-
sen die Aufforderung und Uberwachung von gelenk-
schonendem Verhalten notwendig ist. Die Ubernahme



von taglichen Verrichtungen féllt wiederum mehr in die
Schubphasen. Die immer wiederkehrende, sehr viel Zeit
in Anspruch nehmende, Auseinandersetzung mit der
Krankheit und ihren Auswirkungen im Alltag, in Form ei-
nes Gespraches mit dem Kind, zahlt ebenso zur Pflege,
wie das oft stundenlange Trosten bei starken Schmer-
zen, oder das Ermuntern und Motivieren, trotz Schmer-
zen zu Lernen oder trotz schénen Wetters nicht zu
Freunden sondern zur Krankengymnastik zu gehen.

Beschreiben Sie auch die néchtlichen Pflege- und Hilfe-
leistungen, wie Kihlung der Gelenke bei Schmerzen
oder Wéasche wechseln durch Fieberschiibe oder durch
verstérktes Schwitzen als Medikamentennebenwirkun-
gen. Erwdhnen Sie ebenfalls den evtl. langeren mor-
gendlichen Aufwand durch starke Antriebsschwéche
des Kindes durch Med.-Nebenwirkungen oder auch den
Zeitaufwand bei Medikamentenverweigerungen. Berich-
ten Sie unbedingt, wenn Sie |Ihr Kind gelegentlich wegen
Schmerzen oder Belastungseinschrdnkungen tragen
missen, z.B. zur Toilette oder zum Auto auf dem Weg
zur Krankengymnastik oder zum Arzt.

Lassen Sie sich von samtlichen behandelnden Arzten
und von der Krankengymnastik eine Bescheinigung mit
allen Vorstellungsterminen in der jeweiligen Praxis in-
nerhalb des letzten Jahres ausdrucken, um nachzuwei-
sen, wie haufig Sie die Zeit fir Behandlungsdienste auf-
bringen muBten und nebenbei auch, wieviel Kilometer
Sie gefahren sind.

Einige Verrichtungen kénnten vielleicht zeitsparend ein-
fach von den Eltern Ubernommen werden (z.B. Brot
schmieren, An- und Auskleiden etc.), anstatt das Kind
immer wieder zu motivieren, es selbst zu tun und es da-
bei zu unterstiitzen. Es muB jedoch immer wieder dar-
auf hingewiesen werden, daB auch ein chronisch kran-
kes Kind zu einem mdglichst selbstdndigen Menschen
erzogen werden muf. Darauf sollte man bestehen!

Allgemeines

ie nun allgemein bekannt, sind die Richtlinien fur

das Pflegegutachten nicht fir Kinder ausgelegt,
sondern fiir alte Menschen. Daher mussen Sie den Gut-
achter immer wieder darauf hinweisen, daB oben be-
schriebene Belastungen durchaus einen Mehraufwand
an Pflege bedingt durch die rheumatische Erkrankung
bedeuten und auf eine Berilicksichtigung in der Beurtei-
lung und Zeitanrechnung finden sollten.

Grundsétzlich: Verfassen Sie wie auf Seite 1 beschrie-
ben, einen Bericht mit einer Beschreibung |hrer indivi-
duellen Mehrbelastung bei der Pflege und Versorgung
lhres Kindes, bedingt durch die rheumatische Erkran-
kung. Vergleichen Sie Ihren Aufwand mit dem anderer
Mutter und Vater mit gleichaltrigen Kindern ohne rheu-
matische Erkrankung. Berlicksichtigt werden sollte aber
auch immer der ganz individuelle Entwicklungsstand Ih-
res eigenen Kindes.

Zur Verdeutlichung beschreiben Sie anschlieBend zwei
Tagesablaufe (mit Hilfe Ihres Pflegetagebuches), erst ei-
nen Durchschnittstag, dann als GegenUlberstellung ei-
nen Tag wahrend eines ganz schlimmen Schubes (nicht
das Tagebuch selber mit einschicken!).

Daraus soll der Gutachter erkennen, welchen Mehrauf-
wand Sie schon an ganz ,normalen“ Tagen haben, und
wieviel zusétzliche Pflege dann noch mal wahrend eines
Schubes auf Sie zukommt. Daraus ermittelt der Gutach-
ter einen Mittelwert an taglichem Zeitaufwand, wobei
natirlich wichtig ist, wie haufig die Schiilbe vorkommen.
Notieren Sie auch, wenn die sogenannten “normalen”
Tage im Sommer weniger Aufwand verlangen, als viel-
leicht im Winter von z.B. Oktober bis April, weil es dem
Kind dann vielleicht generell schlechter geht, durch die
naBkalte Witterung. Dann kommen die Wintermonate
natirlich sehr stark zum Tragen bei der Ermittlung des
Mittelwertes flr die tagliche Pflege! Diesen kompletten
Bericht schicken Sie mitsamt lhren Arztberichten und
dem Pflegegeldantrag an den Medizinischen Dienst.

Achten Sie darauf, daB Ihre individuellen Zeitangaben
berucksichtigt werden, und der Gutachter nicht nach ir-
gendeiner statistischen Zeitvorgabe rechnet. Immer vor-
ausgesetzt, Ihre Zeiten sind auch realistisch.

Sollte die Pflegeperson (meist Mutter oder Vater) selber
erkrankt oder behindert sein, so muB der dadurch evtl.
erhéhte Zeitaufwand bei der Pflege des rheumakranken
Kindes mit bertcksichtigt werden! Mit Erkrankung ist
eine Erkrankung auf Dauer gemeint, keine voriberge-
hende Grippe oder dhnliches.

Wider spruch

ach Erhalt des schriftlichen Bescheides Uber die

Einstufung oder aber Ablehnung des Pflegegeldan-
spruchs kénnen Sie um Zusendung des Protokolls der
Begutachtung bitten. Fiihlen Sie sich ungerecht behan-
delt, kdnnen Sie gegen diesen Bescheid Widerspruch
einlegen. Es muB eine Rechtsmittelbelehrung enthalten
sein, die die Adresse angibt und den Zeitraum, innerhalb
dessen das Rechtsmittel einzulegen ist (Widerspruch
oder gegen den Widerspruchsbescheid die Klage). Zur
Begriindung des Widerspruchs ist es unabdingbar, daB
die Betroffenen Akteneinsicht beantragen (§ 25 SGB X
gibt dieses Recht). Nur bei griindlicher Priifung des Gut-
achtens des Medizinischen Dienstes laBt sich feststel-
len, wo die Fehler in der Begutachtung liegen. Es emp-
fiehlt sich daher, den Gutachterfragebogen mit eigenen
Angaben (Pflegetagebuch oder eigener Fragebogen fir
den Pflegebedarf) zu vergleichen. Es muB3 im einzelnen
vorgetragen werden, daB3 der Zeitbedarf bei Hilfestellun-
gen, z.B. beim Waschen, um einen angegebenen Zeit-
raum hoher ist, als im Gutachten des Medizinischen
Dienstes angegeben. Diese Angaben missen dann ggf.
durch Zeugenaussagen belegt werden.
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