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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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DAS WICHTIGSTE IST,

DASS DIE ELTERN SICH SOFORT

BERATEN LASSEN

Stefan Michel, Bereichsleiter Beratungsstelle der Stiftung Mosaik in Pratteln,

kennt die Sorgen der Eltern. Doch wenn sie sich von Anfang an an Beratungsstellen

wenden, kdnnen ihnen viele Probleme abgenommen werden, sagt er. Pro Infirmis,

Procap, Mosaik - jeder Kanton hat solche Beratungsstellen.

Stefan Michel
Bereichsleiter Beratungsstelle,
Stiftung Mosaik, Pratteln

Herr Michel, es scheint, als gébe es
kantonal grosse Unterschiede hin-
sichtlich des Anspruches auf Hil-
flosenentschadigung. Stimmt die-
ser Eindruck? Die Stiftung Mosaik
ist grundsatzlich nur fir den Kan-
ton Baselland zustandig. Aber auch
eine kurze Ruckfrage in meinem
Team hat ergeben, dass es eigent-
lich in allen Kantonen etwa gleich
gehandhabt wird, zumal die Richt-
linien des Bundes fir alle Kantone
gleichermassen gelten. Also nein,
grossere Unterschiede sind mir da
nicht bekannt.

Welche Kriterien missen erfillt
sein, damit man Anspruch auf Hilf-
losenentschéadigung hat? Pro Infirmis
hat auf der Website eine sehr gute
Zusammenstellung zu all den mdg-
lichen Kriterien unter dem Titel
«Hilflosenentschadigung und In-
tensivpflegezuschlag bei Minder-
jahrigen» aufgeschaltet. Zusammen-
gefasst sind es sechs alltagliche
Lebensverrichtungen, die aufge-
fihrt werden. Das sind aufstehen/
hinlegen, ankleiden, essen, Korper-
pflege, Verrichten der Notdurft und
Fortbewegung/soziale Kontakte. Je
nachdem, in wie vielen dieser Punkte
das Kind regelméssig, also im Prin-
zip téglich, auf Dritthilfe ange-
wiesen ist, umso starker wird die
Hilflosigkeit eingestuft und umso
héher wird die Hilflosenentschadi-

gung ausfallen.

Wie wird das eingeteilt? Es gibt drei
Grade von Hilflosigkeit. Sie gilt als

schwer, wenn eine Person in allen
sechs alltaglichen Lebensverrich-
tungen regelméassig in erheblicher
Weise auf Dritthilfe angewiesen
ist und darliber hinaus der dauern-
den Pflege oder persénlichen Uber-
wachung bedarf. Als mittelschwer
gilt sie, wenn sie in mindestens
vier Punkten regelméassig auf Dritt-
hilfe angewiesen ist oder in min-
destens zwei, daflir aber zuséatzlich
einer dauernden persénlichen Uber-
wachung bedarf. Als leicht gilt sie,
wenn die Person in mindestens zwei
Punkten regelméassig auf Hilfe ange-
wiesen ist, einer dauernden person-
lichen Uberwachung oder aufwendi-
ger Pflege bedarf.

Haben diese Stufen auch mit dem
Alter der Kinder zu tun? Ja, das ist
ein wichtiger Punkt. Babys und
Kleinkinder bendtigen ja generell
ihrer altersgemassen Entwicklung
entsprechend sehr viel Unterstit-
zung und Betreuung. Hier wird eine
Hilfsbedilrftigkeit nur dann bertck-
sichtigt, wenn behinderungsbedingt
ein erheblicher Mehrbedarf an Hil-
feleistung im Vergleich zu einem
nicht behinderten Kind gleichen
Alters besteht.

Wie hoch fallt die Hilflosenent-
schadigung beziglich dieser drei
Schweregrade aus? Die Hilflosen-
entschadigung wird als Tagesansatz
ausgerichtet. Leichten Grades er-
halten die Eltern 15.80 Franken pro
Tag, mittleren Grades 39.50 Franken
pro Tag und schweren Grades 63.20
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Franken pro Tag. Wer eine Hilflosen-
entschadigung beansprucht, muss
jeweils alle 3 Monate ein Formu-
lar ausfillen und an die IV-Stelle
schicken. Auf diesem muss aufge-
fuhrt werden, an welchen Tagen das
Kind daheim gewohnt hat und welche
Tage es in einem Spital oder Heim
verbracht hat. Die Auszahlung erfolgt
nach Eingang dieses Formulars.

Gibt es fir besonders schwere Falle
noch weitere Moglichkeiten? Dari-
ber hinaus gibt es den Intensivpfle-
gezuschlag fir Minderjéhrige, die
eine besonders intensive Betreuung
bendtigen, ja. Auch hier gibt es wie-
der drei Stufen. Wenn man mindes-
tens vier Stunden taglich zusatzli-
che Betreuung braucht, erhalt man
zusatzliche 31.60 Franken pro Tag.
Fir mindestens sechs Stunden Be-
treuung pro Tag gibt es 55.30 Fran-
ken pro Tag. Und bei mindestens acht
Stunden Betreuung pro Tag gibt es
79 Franken pro Tag. Das kénnen die
Eltern beispielsweise auch fir eine
Kinderspitex ausgeben, die dann
nachts das Kind tGberwacht.

Punkto Nachtwache: Fiur viele Eltern,
deren Kinder nachts immer wieder
wach sind, kdnnte das eine riesige
Erleichterung bringen. Allerdings
werden diese meist nicht von der IV
bezahlt. Weshalb? Wie erwahnt kann
der Intensivpflegezuschlag genau
fur das verwendet werden. Im Grunde
ist es Sache der Eltern, ob sie mit
diesem Zuschlag tagsiber oder
nachts eine zuséatzliche Pflegekraft

bezahlen mdchten.

Dardber hinaus besteht unter be-

stimmten Bedingungen Anspruch
auf einen Assistenzbeitrag, mit
dem Betreuungspersonen von der
Familie angestellt werden kdnnen.
Auch hier gilt: Lassen Sie sich von

einer Fachstelle beraten.

«Die Eltern sollten sich méglichst zeitnah

mit einer Beratungsstelle in Verbindung setzen.»

Wenn man die Hilflosenentschadi-
gung angemeldet hat, was passiert
dann? Die IV ermittelt den Grad der
Hilflosigkeit durch die IV-eigenen
Abklarungsdienste, Ublicherweise
im Rahmen eines Hausbesuchs. Es
ist fur die Betroffenen wichtig, sich
auf dieses Gesprach gut vorzube-
reiten und alle Beeintrachtigungen
mitzuteilen, ohne die Situation zu
beschdnigen. Des Weiteren kann die
IV z.B. Arztberichte anfordern oder
weitere Fachpersonen befragen.

Wird die
mit zunehmendem Alter des Kindes

Hilflosenentschadigung

automatisch angepasst? Nein, so-
bald sich der Hilfebedarf Gber einen
Zeitraum von mindestens drei Mona-
ten ohne wesentlichen Unterbruch
verdndert hat, muss fir eine Erho-
hung der Hilflosenentschadigung
ein Antrag gestellt werden. Ausser-
dem erfolgt in regelméassigen Ab-
stdnden eine amtliche Uberpriifung
(Revision) des Anspruchs.

Fur betroffene Eltern ist das oft-
mals lange Warten auf Entschadi-
gung zermiurbend. Weshalb dauern
die Entscheide haufig sehr lange?
Ich weiss nicht, ob wir im Kanton
Baselland
aber so viel ich weiss, werden sol-

einfach Glick haben,

che Entscheide meist innert weni-
ger Wochen gefallt. Anders ist es
bei einer Invalidenrente, bei der
die Wartezeit schon ein Jahr dau-
ern kann. Aber bei der Hilflosenent-
schadigung kommt der Entscheid in
der Regel deutlich schneller.

Falls es doch léanger geht, wo kénnen
sich betroffene Eltern kompetent
beraten lassen? Das ist im Grun-
de das Allerwichtigste bei diesem
Thema: Die Eltern sollten sich még-
lichst zeitnah, am besten sofort, mit
einer der Beratungsstellen in Ver-
bindung setzen. Pro Infirmis, Pro-

STEFAN MICHEL

cap, Stiftung Mosaik etc. Sie kon-
nen den Eltern all die Infos geben,
die sie brauchen. Wir arbeiten auch
mit JuristInnen zusammen, die auf
dieses Themengebiet spezialisiert
sind. Das Wichtigste ist, dass man
sich sofort meldet.

Wie teuer sind solche Auskinfte bei
den Beratungsstellen fur die Eltern?
Bei Procap lohnt es sich, Mitglied
zu werden. Pro Infirmis, die Stif-
tung Mosaik und andere werden vom
Bundesamt fur Sozialversicherungen
BSV und den Kantonen finanziert,
unsere Beratungen sind kostenlos.

Die Familie von Flurin wurde lange
Zeit von niemandem dariber infor-
miert, dass sie Anrecht auf Hilflo-
senentschadigung hatte. Wie kommt
man da zu seinen Informationen?
Arzte und Pflegekrafte sind Spezia-
listen auf ihrem Gebiet, da kann man
nicht erwarten, dass sie sich auch
im Sozialversicherungsrecht aus-
kennen. Aber die Sozialarbeiter in
den Spitdlern sollten das wissen
und die betroffenen Familien an die
richtigen Stellen verweisen.

Was raten Sie betroffenen Eltern,
deren Antrag abgelehnt wurde? Ich
rate ihnen dasselbe, was ich allen
betroffenen Eltern rate: Lassen sie
sich mdglichst sofort von einer
Fachstelle beraten. Bei abgelehn-
ten Antragen gilt es zudem, Fristen
zu beachten. Darum sollte man sich
unbedingt zeitnah bei den Fachstel-
len melden.

INTERVIEW: ANDREA WEIBEL





