Soziale Hilfen fir epilepsiekranke Kinder und Jugen  dliche und deren Eltern

Epilepsiekranke Kinder, insbesondere Kinder mit Entwicklungsstérungen und zusatzlichen
Behinderungen und/oder Verhaltensstorungen haben haufig einen erheblich erweiterten Un-
terstitzungsbedarf in der Férderung, Betreuung und Aufsicht. Besonders Epilepsien, die im
Kindesalter beginnen, verlaufen oft chronisch und die Erkrankung sowie eventuell vorhande-
ne Komorbiditdten konnen weitreichende Auswirkungen auf die Entwicklungschancen der
Kinder haben. Die Eltern stehen damit neben dem Krankheitsmanagement und der Krank-
heitsbewéltigung in der Erziehung und Alltagsbewaltigung vor zuséatzlichen Aufgaben, die zu
Uberlastung und chronischen Uberforderungen im Familiensystem fiihren kénnen. Friihzeiti-
ge Hilfe jeglicher Art sind deshalb notwendig, um die Krankheitsauswirkungen zu kompensie-
ren oder zu mildern.

Eltern chronisch erkrankter oder behinderter Kinder haben erfahrungsgemaf einen hohen
Beratungsbedarf zu sozialrechtlichen Fragen, worauf nicht zuletzt die Vielzahl der Beitrédge
und Aufrufe in Elternforen hinweist. Unsicherheit besteht haufig dartiber, auf welche Hilfen
ein Anspruch besteht und welche Leistungen geeignet sind, die chronische Uberforderungs-
situation zu mildern. Dartber hinaus fallt es gerade tberlasteten Familien schwer, sich Uber
ihre Rechte in unserem komplizierten Sozialsystem zu informieren und ihre Anspriiche
durchzusetzen. Die Leistungstrager (z.B. Krankenkassen, Sozialamter) unseres Sozialsys-
tems sind zwar zur Beratung verpflichtet, beraten jedoch in der Regel nur Uber das eigene
Leistungsangebot. Informationen Uber alternative und ergdnzende Leistungen anderer Kos-
tentrager werden in der Praxis selten gegeben.

Die psychosoziale Beratung orientiert sich am Beginn und Verlauf der Erkrankung, den per-
sonlichen und sozialen Ressourcen der Familie und den lokal zur Verfigung stehenden insti-
tutionellen Hilfsangeboten. Medizinische, psychologische und therapeutische Empfehlungen
werden mit konkreten Hilfsangeboten verknipft, um das Familiensystem zu stabilisieren und
ein hohes Mal} an Kooperation in der Behandlung zu sichern. Dabei kommt dem behandeln-
den Arzt/Arztin eine Schlusselrolle zu, indem er/sie die Indikation fiir eine Reihe von Leistun-
gen stellt (KV). Die fortlaufende &arztliche Dokumentation ist Rechtsgrundlage weiterer Ent-
scheidungen z.B. hinsichtlich Leistungen der Pflegeversicherung, Eingliederungshilfe oder
des Schwerbehindertenrechts.

Im Folgenden werden relevante Leistungen der einzelnen Finanzierungstrager kurz vorges-
tellt, wobei zur ergdnzenden Information finanzielle Hilfen und Nachteilsausgleiche mit ein-
bezogen werden.

|. Leistungen der Krankenkassen (SGB V)
Bei Leistungen der Krankenkassen ist der behandelnde Arzt oder Arztin in der Regel direkt
durch die Verordnung der Hilfe beteiligt.

Kinderkrankengeld (8 45) beinhaltet den gesetzlichen Anspruch auf Freistellung von der
Arbeit und eine Lohnersatzleistung zur Pflege des Kindes sofern keine andere im Haushalt
lebende Person die Versorgung des Kindes Gbernehmen kann. Diese Leistung wird flr 10
Tage pro Jahr und Elternteil (bei Alleinerziehenden 20 Tage/Jahr) gewahrt fir Kinder bis zu
12 Jahren, bei behinderten Kindern ohne Altersbegrenzung (8 45 Abs.1 SGB V). Bei mehre-
ren versicherten Kindern erhoht sich der Gesamtanspruch auf 25 Tage pro Elternteil/ 50 Ta-
ge bei Alleinerziehenden im Jahr.

Die zeitliche Befristung gilt nicht fir Kinder mit schwersten Erkrankungen und befristeter Le-
benserwartung (8 45 Abs.4 SGB V)!



Die Haushaltshilfeleistung (8 38) kommt in Frage, wenn die Hauptbetreuungsperson in ei-
ner Familie ausfallt, (z.B. durch erhebliche Erkrankung, stationdre Rehabilitation, medizinisch
notwendige Mitaufnahme wahrend einer stationdren Behandlung des epilepsiekranken Kin-
des) und keine andere Person in der Familie die Versorgung der Kinder sichern kann. Die
Leistung wird ebenfalls fur Kinder bis zu 12 Jahren gewdahrt, bei behinderten Kindern ohne
Altersbeschrankung.

Wenn eine medizinisch notwendige stationére Mitaufnahme nur durch einen berufstati-
gen Elternteil moglich ist, besteht die Moglichkeit einen (ggf. teilweisen) Ausgleich vom Ver-
dienstausfall zu erhalten (8 11 Abs.3 SGB V). Ein gesetzlicher Anspruch auf Freistellung von
der Arbeit besteht allerdings nicht! Da keine Sozialversicherungsbeitrédge gezahlt werden,
missen nach dem 28.Tag die Krankenversicherungsbeitrédge von den Angehdrigen selbst
gezahlt werden oder eine andere Vereinbarung getroffen werden.

Die Erstattung medizinisch notwendiger Besuchsfahrten ist eine ,Kann-Leistung“ der
Kassen, z.B. wenn eine medizinisch notwendige Mitaufnahme einer Begleitperson zur statio-
naren Behandlung nicht mdglich ist, kdnnen die Kassen die Kosten fur tagliche Fahrten
ubernehmen.

Hausliche (Kinder-)Krankenpflege (8 37 SGB V) kann zur Verkirzung eines Kranken-
hausaufenthaltes oder zur Sicherung der ambulanten arztlichen Behandlungsziele verordnet
werden, pro Verordnung max. 4 Wochen. Es wird zwischen Grundpflege (Ernéhrung, Kor-
perpflege, Mobilitdt) und Behandlungspflege (Medikamentengabe, Injektionen, Verband-
wechsel) unterschieden. Der Anspruch auf ambulante Pflege besteht ebenfalls nur, wenn
keine im Haushalt lebende Person die Pflege gewahrleisten kann. Fur die ambulante Pflege
schwerstmehrfach behinderter Kinder mit vital bedrohlichen Zustanden kénnen mit den Kas-
sen Sondervereinbarungen vereinbart werden (1). Besteht eine Pflegeeinstufung, werden
Leistungen der Grundpflege tber die - Pflegeversicherung abgerechnet.

Fahrtkosten zur ambulanten Behandlung (8 60 SGB V) werden in der Regel nicht erstat-
tet. Eine Ausnahme sind Patienten mit vorheriger arztlicher Verordnung und Genehmigung
der Krankenkasse, wenn im Schwerbehindertenausweis die Merkzeichen* aG*, ,BI* oder ,H"
vorliegen oder eine Pflegestufe Il oder Il besteht. Auch fir Kinder miissen Zuzahlungen ge-
leistet werden.

Sozialmedizinische Nachsorge (8 43 Abs.2, 132c SGB V) in Form eines Case Manage-
ments fur Familien mit schwerstkranken Kindern bis zum 12.Lebensjahr hat das Ziel, Fami-
lien bei der Bewaltigung einer schwersten Erkrankung zu unterstiitzen und den Ubergang
von stationarer zu hauslicher Versorgung sicherzustellen (2). Der individuelle Versorgungs-
bedarf des Kindes wird analysiert, um medizinisch-therapeutische, pflegerische und psycho-
soziale Leistungen in der Nachsorge zu planen, zu koordinieren und zu vernetzen. Die
Nachsorge muss sowohl stationar als auch im Haushalt des Patienten erbracht werden und
wird durch eine/n Padiater/in verordnet, kann allerdings derzeit nur an einigen Orten in der
BRD realisiert werden.

Als Leistungen der Krankenversicherung sind noch medizinische Vorsorge- und Rehabilitati-
onsmalinahmen fur Mitter und Véater (sog. Mutter-Vater-Kind-Kuren ) (3) zu nennen (8§ 24,
41), die kiinftig zu Pflichtleistungen werden sollen.

Die Durchfiihrung und Teilnahme an Schulungsmal3nahmen (MOSES, famoses) als ergan-
zende Leistungen zur Rehabilitation (8 43 Abs.2), ist noch auf dem Wege der Anerkennung.



Il. Leistungen der Pflegeversicherung (SGB Xl)

Leistungen der Pflegeversicherung kénnen Kinder mit einem im Vergleich zu Gleichaltrigen
erhdhten zeitlichen Mehrbedarf an Pflege und Betreuung erhalten. Diese Leistungen in Form
von Pflegegeld oder Pflegesachleistung beziehen sich auf die Grundpflege, d.h. auf Hilfen
bei der Ernahrung, Mobilitat, An- und Ausziehen, der Kérperpflege sowie dem hauswirt-
schaftlichen Bereich und treffen insbesondere auf Kinder mit Behinderungen zu.
Verhinderungspflege (1.432,-€/Jahr) kann fir selbst beschaffte oder professionelle Entlas-
tung der Eltern genutzt werden. Monatlich steht zudem ein Betrag von 31,--€ fur Pflege-
hilfsmittel zur Verfiigung. Die Pflegekasse tibernimmt auf Antrag auch ganz oder teilweise
die Kosten fur pflegenotwendige Umbaumalnahmen . Zuséatzliche Betreuungsleitungen

fur geistig behinderte Kinder mit spezifischen Fahigkeitsstorungen kénnen ebenfalls in Ans-
pruch genommen werden. Die Pflegeperson erwirbt ab einer wdchentlichen Pflegezeit von
14 Stunden oder mehr Rentenanspriiche .

Probleme bereitete in der Praxis oft die Tatsache, dass es keine epilepsiespezifische Pflege-
bedurftigkeit im Sinne des SGB Xl gibt und demzufolge die Auswirkungen der Epilepsien auf
die Alltagsfahigkeiten vom Leistungstrager nicht ausreichend bericksichtig werden. Dies ist
z.B. der Fall, wenn eine Verrichtung selbsténdig ausgefiihrt werden kann, das Kind aber we-
gen der Gefahr von Anféllen beaufsichtigt werden muss. Weitere epilepsiespezifische Aspek-
te, die sich auf die Pflegebedirftigkeit von Kindern auswirken sind z.B. Verlangsamungen,
Wahrnehmungsstorungen, wechselnde Aufmerksamkeit oder Gedachtnisleistungen, diskrete
Myoklonien. Die Zubereitung und Beaufsichtigung bei der Ernahrung mit der ketogenen Diat
erfordert erheblichen Zeitaufwand und sollte den Eltern bescheinigt werden.

Die seit dem 01.09.2006 geltenden neuen Richtlinien der Spitzenverbande der Pflegekassen
sehen eine genauere Erfassung des Hilfebedarfs von Kindern mit einer Behinderung vor.
Nun muss auch der Hilfebedarf in der Anleitung und Beaufsichtigung in den Alltagsverrich-
tungen berucksichtigt werden. Erforderlich ist dafiir eine genaue Dokumentation der Eltern
und Pflegepersonen hinsichtlich des Hilfebedarfs und eine detaillierte Darstellung des be-
handelnden Arztes oder Arztin hinsichtlich der Anfallssituation und der Begleiterscheinungen.

Besteht kein Anspruch auf Leistungen der Pflegeversicherung infolge mangelnder Vorversi-
cherungszeiten konnen vergleichbare Leistungen nach 8§ 64 ff SGB XI beim Sozialamt beant-
ragt werden.

lll. Leistungen der Eingliederungshilfe  (SGB XIl)

Die Eingliederungshilfe gehért zu den Hilfen in besonderen Lebenslagen im Komplex der
Sozialhilfe, dem wichtigsten Kostentrager fir Menschen mit Behinderungen in Bezug auf pa-
dagogische und psychosoziale Hilfen.

Um diese Leistung beanspruchen zu kdnnen ist eine Anerkennung nach den 88 53/54 SGB
XII durch das zustandige Gesundheitsamt erforderlich. Diese bezieht sich auf Personen, die
durch eine Behinderung nicht nur voribergehend korperlich, geistig oder seelisch wesentlich
behindert sind oder die von einer Behinderung bedroht und dadurch wesentlich in ihrer Fa-
higkeit, an der Gesellschaft teilzuhaben, eingeschrankt sind.

Ziel der Eingliederungshilfe ist es, durch intensive, alltagsbezogene Unterstlitzung die eige-
nen Fahigkeiten zu entdecken, Selbstandigkeit zu férdern und Selbstvertrauen zu starken, in
Schule und Ausbildung zu integrieren und das soziale Netzwerk zu erweitern. So soll eine

drohende Behinderung verhitet bzw. eine vorhandene Behinderung und deren Folgen besei-
tigt oder gemildert werden.



Bei epilepsiekranken und zusatzlich beeintrachtigten Kindern sind dies insbesondere Leis-
tungen der Fruhférderung und Einzelintegration

Die Fruherkennung und Fruhférderung ist interdisziplinar abgestimmtes System arztlicher,
medizinisch-therapeutischer, psychologischer, heilpAdagogischer und sozialpadagogischer
Leistungen fiir Kinder im Alter von 0-6 Jahren, an deren Finanzierung die Sozialhilfe und die
gesetzliche Krankenversicherung beteiligt sind. Ziel ist es, Auffalligkeiten und Beeintrachti-
gungen in der Entwicklung mdglichst frih zu erkennen und Behinderungen und ihre Folgen
zu mildern oder zu beheben. Dies betrifft vor allem retardierte Kinder, Kinder mit einer prog-
nostisch schwierigen Epilepsie oder Kinder mit Verdacht auf Wahrnehmungsauffalligkeiten.
Die Fruhdiagnostik und Frihférderung ist ein interdisziplindres Angebot von Frihférderstel-
len oder Sozialpadiatrischen Zentren, das bis zum Kindergarteneintritt oder parallel zu einem
Kindergarten bzw. in einem Kindergarten bis zur Einschulung maoglich ist.

Integrationshilfen durch Integrations- oder Einzelfallhelfer sind padagogische MalRnahmen,
die den Mehrbedarf an Betreuung und Begleitung in Kindergarten und Schulen ausgleichen
und gleichzeitig die individuellen Kompetenzen des Kindes unterstitzen und verstarken sol-
len. Beispiele sind die Eingew6hnung in Gruppen, die Begleitung zum Schwimmen und auf
Ausfliigen, die Forderung krankheitsangepasster Selbstandigkeit im Verkehr etc. Integrati-
onshilfen kdnnen Férderangebote in Regel- oder Integrationseinrichtungen ergdnzen und
kommen auch in Schulen mit besonderem Fdrderangebot zugute. Sie ersetzen allerdings
keine spezifischen Forderangebote oder Therapien.

lIl a. Exkurs — Soziale Integration im Kindergarten

Epilepsiekranke Kinder haben wie alle Kinder ab dem 3. Lebensjahr einen Rechtsanspruch
auf einen Kindergartenplatz . Die erste Abldsung vom Elternhaus, soziale Lernprozesse
und Erfahrungen in der Gruppe Gleichaltriger haben fur ein Kind, das aufgrund seiner Er-
krankung in der Familie haufig besondere Aufmerksamkeit und Firsorge erfahren hat, eine
hohe Prioritat. Ausschliel3lich wegen einer Epilepsie darf ein Kind in Kindergarten offentlicher
Trager nicht abgelehnt werden.

Bei der Frage, welchen Kindergarten ein Kind besucht, muss sorgfaltig Gberlegt werden,
welche Einrichtung seinen Bedurfnissen gerecht wird, ob ein Regelkindergarten, eine In-
tegrationseinrichtung  oder ein heilpadagogischer Kindergarten  ginstigere Bedingungen
bietet.

Kinder mit altersgerechter Entwicklung kénnen, unabhangig davon, ob eine aktive Epilepsie
besteht, eine Regeleinrichtung besuchen. Treten komplikationsreiche Anfélle auf, kann ein
Integrationshelfer von Vorteil sein.

Kinder mit maRigem Entwicklungsriickstand und aktiver Epilepsie profitieren in der Regel von
Integrationseinrichtungen, wobei geklart werden sollte, ob Einzeltherapien in den Kindergar-
tenalltag integriert werden konnen oder vom Kind und der Familie zusétzlich geleistet werden
miissen, was das Risiko einer Uberforderung beinhalten kann.

Ob Kinder mit schweren Behinderungen eher von Integrations- oder von Heilpadagogischen
Kindergarten Nutzen haben, hangt von vielen Faktoren ab, z.B. Gruppengrol3e, Ausbildungs-
und Erfahrungsniveau des Kindergartens.

Eine gelingende Integration hangt erfahrungsgemal? weniger von den Anfallen oder der kog-
nitiven Retardierung ab, sondern eher von Verhaltensstérungen des Kindes als Folge neu-
ropsychologischer (Leistungs-)Stérungen. Vor allem retardierte Kinder, die sehr reizoffen und
hyperaktiv sind und die nur tiber kurze Aufmerksamkeitsspannen verfiigen, benétigen tber-
schaubarste Gruppenstrukturen und engste erzieherische Begleitung. In Integrationseinrich-
tungen sind sie schnell Gberfordert, so dass den Eltern die Aufnahme in einem heilpadagogi-
schen Kindergarten zu empfehlen ist.



Selbstverstandlich sollten Erzieher/innen eines Kindes mit aktiver Epilepsie entsprechend
Uber die Erkrankung informiert sein, besonders Uber:

* Anfallsablauf und Dauer

« Angemessene Hilfe wahrend und nach einem Anfall

e Verabreichung einer Bedarfsmedikation falls notwendig

* In welcher Situation ggf. ein Arzt gerufen werden muss

* Umgang mit moglichen Risiken, z.B. am Klettergerist, im Planschbecken und auf

Ausfliigen

Es gilt eine Balance zu finden zwischen alltaglicher Integration, Starkung des Selbstbewuss-
tseins des Kindes und einer adaquaten Risikoabwagung.

I\VV. Leistungen nach dem Kinder- und Jugendhilfegese  tz (SGB VIII)
Hilfen nach dem Kinder- und Jugendhilfegesetz setzen dann ein, wenn ein besonderer Er-
ziehungsbedarf vorhanden ist, den die Eltern nicht im erforderlichen Umfang leisten kon-
nen.

Relevante Leistungen sind vor allem die sozialpadagogische Familienhilfe , im Rahmen de-
rer eine Fachkraft Familien Uber langere ZeitrAume stundenweise pro Woche bei der Bewal-
tigung der Alltagsorganisation, von Erziehungsproblemen und Krisen unterstiitzt. Sie bezieht
alle Familienmitglieder mit ein und erfordert eine intensive Mitarbeit. Einige Familienunters-
titzende Dienste bieten heilpadagogische Familienhilfe an, d.h. eine auf die besonderen Er-
ziehungsbedurfnisse behinderter Kinder orientierte Familienhilfe, die ebenfalls Gber Jugend-
hilfe finanziert wird.

Die Eingliederungshilfe fir seelisch behinderte oder von Behinderung bedrohten Kindern
(u.a. als Folge von Anfallsleiden) umfasst eine Reihe von ambulanten Malinhahmen wie das
Training bestimmter Kompetenzen oder teilstationdre und stationare Hilfen. Epilepsiekranke
Kinder erhalten jedoch haufiger Eingliederungshilfe nach SGBXII.

V. Leistungen nach dem Schwerbehindertengesetz (SGB IX, Teil 2)
Der Definition der Schwerbehinderung baut auf dem Begriff der Behinderung auf, indem auf
eine erhebliche Schwere der Behinderung Bezug genommen wird.

Das Mal3 fur die korperlichen, geistigen, seelischen und sozialen Auswirkungen der Funkti-
onsbeeintrachtigung ist der Grad der Behinderung (GdB). Er wird bundesweit nach den
Anhaltspunkten fir die arztliche Gutachtertatigkeit festgestellt. Diese enthalten Beurteilungs-
regeln dartiber, wie hoch der Grad der Behinderung bei welchen Behinderungen festzuset-
zen ist und sollen fur eine moglichst einheitliche Beurteilungspraxis sorgen.

Schwerbehindert ist, wer

» einen GdB von mindestens 50 aufweist

» seinen Wohnsitz, seinen gewdhnlichen Aufenthalt oder

» eine Beschaftigung auf einem Arbeitsplatz rechtmafiig im Bundesgebiet hat.

Ein ,gewohnlicher Aufenthalt” liegt auch bei Asylbewerbern und geduldeten Auslandern vor,
wenn sie sich auf unbestimmte Zeit in Deutschland aufhalten.

Der Grad der Behinderung (GdB) bei Epilepsie wird nach Art, Schwere, Haufigkeit und ta-
geszeitlicher Bindung der Anfalle bewertet. Die Anhaltspunkte berlcksichtigen noch zu

wenig die realen Beeintrachtigungen durch Anfélle, wie Sturzgefadhrdung, Bewusstseinsbe-
eintrachtigung, unangemessene Handlungen, kognitive und anderen Beeintrachtigungen,
Verhaltensauffalligkeiten oder Nebenwirkungen der Medikation. Es ist deshalb besonders



wichtig, in arztlichen Befundberichten die Beeintrachtigungen gut zu beschreiben, um eine
angemessene Einstufung zu erreichen.

Der Schwerbehindertenausweis berechtigt in Abhangigkeit des bewilligten GdB und ver-
schiedener Merkzeichen zu einer Reihe von Nachteilsausgleichen , die nicht zuletzt eine fi-
nanzielle Entlastung darstellen.

Relevante Merkzeichen
B wird gewahrt, wenn bei der Benutzung offentlicher Verkehrsmittel regelmafig
fremde Hilfe beim Ein- und Aussteigen oder wahrend der Fahrt notwendig ist oder
bereit sein muss. Darunter zahlen auch Hilfen zum Ausgleich von Orientierungs-
storungen (z.B. schwere Anfallsleiden, geistige Behinderung). Nach der
Rechtssprechung ist aber eine Begleitung nicht verpflichtend.

G bedeutet, dass eine erhebliche Gehbehinderung vorliegt. Dies ist der Fall, wenn in-
folge einer altersunabhéangigen Einschrankung des Gehvermdgens allgemeine
Wegstrecken von ca. 2 km in etwa Y2 Stunde nicht ohne erhebliche Schwierigkei-
ten oder Gefahren fir sich oder andere bewaltigt werden kénnen, was auch durch
Anféalle oder Orientierungsstérungen verursacht werden kann.

aG | AuRergewdhnlich gehbehindert ist, wer sich wegen der Schwere seines Leidens
dauernd nur mit fremder Hilfe oder nur mit grof3er Anstrengung auf3erhalb eines
Kraftfahrzeuges bewegen kann (typisch: Rollstuhlfahrer).

H Als ,hilflos* wird jemand angesehen, der infolge der Behinderung nicht nur vori-
bergehend (also mehr als 6 Monate) fir die gewohnlichen und regelmafig wieder-
kehrenden Verrichtungen im Ablauf des téaglichen Lebens in erheblichem Umfang
dauernd fremder Hilfe bedarf. Diese Definition entspricht dem Begriff der Pflege-
bedurftigkeit des 8§ 14 SGB Xl und wird regelm&nig bei Pflegestufe Il bewilligt, an-
sonsten durch Einzelfallentscheidung. ,, Bei Kinder und Jugendlichen ist auch bei
einem GDB unter 100 unter Berlcksichtigung der Anfallsart, Anfallsfrequenz und
eventueller Verhaltensauffalligkeiten die Annahme von Hilflosigkeit gerechtfertigt*

4.

Bl .Blind” ist, wem das Augenlicht vollstandig fehlt bzw. wer hochgradig sehbehindert
ist.

Gl ,Gehorlos” sind Personen, bei denen Taubheit beiderseits vorliegt, sowie schwer

hoérbehinderte Menschen, wenn daneben schwere Sprachstorungen bestehen.

RF | Dieses Merkzeichen erhalten Menschen, die standig nicht an 6ffentlichen Verans-
taltungen teilnehmen kdénnen, auch nicht mit Hilfsmitteln oder Begleitpersonen.
Damit sind insbesondere blinde, wesentlich sehbehinderte und gehérlose Men-
schen gemeint sowie Menschen, die durch die Behinderung unzumut-
bar/abstof3end wirken, z.B. durch Entstellung, haufige hirnorganische Anfalle, un-
willkdirliche Kopf-, Gliedbewegungen, laute Atemgeréausche, motorische Unruhe,
aggressives Verhalten.

Relevante Nachteilsausgleiche

Einkommenssteuer

Uber den Einkommenssteuerjahresausgleich konnen unterschiedliche finanzielle Belastun-
gen uber Pauschbetréage und/oder dezidiert aufgefihrte Nachweise der tatsachlich erbrach-
ten Aufwendungen geltend gemacht werden. Anspriiche der Kinder gehen nach vorheri-
ger Antragstellung auf die Eltern Uber.

Die einkommenssteuerrechtlichen Nachteilsausgleiche sind abhangig vom GdB und der be-
willigten Merkzeichen. Grundséatzlich kénnen zunachst einmal auRergewdhnliche Belastun-



gen uber einen Pauschbetrag wegen Behinderung (8 33 b EStG) geltend gemacht wer-
den.

Bei einem GdB von Pauschbetrag in €
25 und 30 310,-
35und 40 430,-

45 und 50 570,-
55 und 60 720,-
65 und 70 890,-
75 und 80 1.060,-
85 und 90 1.230,-
95 und 100 1.420,-

Merkzeichen ,BI*
und/oder ,H* 3.700,-
und/oder Pflegestufe 3

Weitere einkommenssteuerrechtliche Nachteilsausglei che sind:

Berlicksichtigung von Krankheits- und Kurkosten (8 33 EStG).

Abzugsbetrag (924,- €) bei Beschaftigung einer Hilfe im Haushalt (§ 33a Abs.3 Satz 1
EStG).

Pauschbetrag oder tatséchliche Kosten wegen héauslicher Pflege (,H*) (8 33 b Abs.6
EStG).

Berucksichtigung des Schulgeldes beim Besuch von Privatschulen, wenn nachgewiesen
werden kann, dass fur das behinderte Kind keine andere geeignete Schule ist (8 33
EStG).

Kinder- und Haushaltsfreibetrag fir Alleinstehende - Behinderte Kinder (§ 31 EStG, § 32
EStG, § 32 EStG Abs.4 Ziff. 3, 88 62—78 EStG).

Steuerfreibetrag bei Benutzung eines KFZ wegen der Behinderung (8 33 EStG), Voraus-
setzung ist ein GdB von wenigstens 70 und Merkzeichen ,G" oder ein GdB von wenigs-
tens 80. Bei den Merkzeichen ,aG" und ,H" kdnnen alle Kraftfahrzeugkosten, also auch
Kosten fur Erholungs-, Freizeit- und Besuchsfahrten, geltend gemacht werden. Bei Eltern
nur fur Fahrten, an denen das Kind mit Behinderung selbst teilgenommen hat.

Mobilitat

Ermafigung der Kfz-Steuer um 50% mit dem Merkzeichen ,G*, keine unentgeltliche Be-
forderung im Nahverkehr (8§ 3a Abs.2 Satz 1 KraftStG).

Befreiung von der Kfz-Steuer mit den Merkzeichen ,H", ,BI* oder ,aG" (§ 3a Abs.1
KraftStG).

Auch behinderte Kinder kdnnen Halter eines Kraftfahrzeugs sein, das Fahrzeug muss
aber dann ausschlief3lich im Interesse des behinderten Angehdérigen zu dessen Transport
genutzt werden.

Parkplatzreservierung/Parkausweis gibt es mit den Merkzeichen ,aG*", auch fir Eltern,
deren Kind diese Merkzeichen hat. Der Parkausweis muss bei der StralRenverkehrsbe-
hdrde beantragt werden (u.a. § 46 Abs.1 StVO).



e Benutzung der regionalen Behinderten-Fahrdiensten, i.d.R. mit Merkzeichen ,aG*, ,H"
oder speziellen Merkzeichen.

« Benutzung des offentlichen Nahverkehrs im Umkreis von 50 km mit besonderer Wert-
marke (60,- E/Jahr) und den Merkzeichen ,G", ,aG", ,H", ,B"l, ,GI“. Kostenbefreiung mit
den Merkzeichen ,B‘l, ,H". Die Begleitperson (,,B*) fahrt kostenlos, auch dann, wenn kei-
ne Wertmarke vorhanden ist (88 145 -147 SGB IX).

« Im offentlichen Fernverkehr gibt es unterschiedliche Verginstigen, z.B. speziellen Sitz-
platze, rollstuhlgerechte Liegewagenabteile, Freifahrt flr eine Begleitperson (,B“), unent-
geltliche Befdérderung und Aufbewahrung von Rollstiihlen, gebihrenfreie Platzreservie-
rung ("aG"), Einstiegshilfen, telefonische Beratung, BahnCard 50 zum halben Preis (ab
GdB 70).

e Auch im nationalen und internationalen Flugverkehr werden Vergunstigungen gewahrt,
die bei den Fluggesellschaften erfragt werden mussen.

Kommunikation

* Befeiung von den Rundfunk- und Fernsehgebihren mit dem Merkzeichen ,RF* (u.a. 8 6
Abs.1, Ziff.7, 8 RGebStV),

e TelefongeblhrenermaRigung mit den Merkzeichen ,RF*, ,H*, ,BI*, ,GI",

« Verginstigungen bei Mobilfunkanbieter nach Angebot,

« Portofreier Versand von Sendungen von und fur blinde Menschen.

Wohnen

« Wohngeld: Frei- und Abzugsbetréage bei der Ermittlung des Jahreseinkommens (8§ 13
Abs.1 WoGG).

* Wohnberechtigungsschein: Bewilligung von zusatzliche Wohnflachen (§ 27 WoFG).

« Wohnungsbauférderung: Frei- und Abzugsbetrage (8§ 24 Abs.1 Ziff.1, 2 WoFG).

» Behindertengerechte Umbauten und Duldung durch den Vermieter (§ 554a BGB).

Weitere Besonderheiten

» Ausbildungsférderung: Besonderheiten bei der Berechnung (8§ 25 Abs.6 BAf6G), verlan-
gerte Forderhochstdauer (8 15 Abs.3 BAf6G), Besonderheiten bei der Riickzahlung (8
18a Abs.1 BAf6G),

* Wehrdienst: Befreiung (8 11 Abs.1 WPTIG, § 2 Abs.1 WPfIVO),

e Kindergeld (§ 2 Abs.2 BKGG, § 32 Abs.4 EStG),

* Waisenrente (8 45 Abs.3c BVG),

* Kinderzulage zur Unfallrente (§ 583 RVO i. V. m. § 217 Abs.3 SGB VII),

¢ Waisenrente aus der Unfallversicherung (8 67 Abs.3 SGB VlI),

* Kinderzuschlag zur Ausgleichsrente nach dem Bundesversorgungsgesetz (BVG § 33 b
Abs.4c),

« Privathaftpflichtversicherung: Mitversicherung von Rollstiihlen (Beitragssatzung),

* Behindertentoiletten und —aufziige: Zentralschlissel tber ,,Club Behinderter und ihrer
Freunde*,

e Erbschafts- und Schenkungssteuer (8 13 Abs.1 ErbStG).

VI. Berufliche Eingliederung (SGB Ill, SGB IX, ggf. SGB II)

Jugendliche mit einer Epilepsie sind aufgrund ihrer Entwicklungsphase und méglicherweise
vorhandenen Problemen in der Eltern-Kind-Beziehung grundséatzlich ein besonderes Klientel.
Ein Schwerpunkt der Beratung ist hier die Ausbildungsplanung.

Ansprechpartner fur die Beratung und ggf. Vermittlung ist die Agentur fur Arbeit ebenso flr
die Finanzierung der beruflichen Eingliederung in unterschiedlicher Form und Héhe wenn re
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habilitative MalZnahmen und/oder erganzende Férdermdglichkeiten in Anspruch genommen
werden.

Die Regelung der finanziellen Férderung (SGB 111 i.V.m. SGB 1X,) kann z.B. Ausbildungsgeld,
Berufsaushbildungsbeihilfe, Malinahmekosten, Lernmittel, Arbeitskleidung, Verpflegung, Rei-
sekosten, ggf. nachgehende Betreuung und Zuschisse an den Arbeitgeber fir Probebe-
schaftigung, Einarbeitung, Ausbildung (in Einzelfallen bis zu 100 % fur die Dauer der Ausbil-
dung einschlieR3lich notweniger Verlangerungen!) und technische Arbeitshilfen enthalten.

Angebote zur Berufsorientierung stellt die Arbeitagentur zunéchst einmal fur alle Jugendli-
chen zur Verfligung, z.B. durch Informationsveranstaltungen und Uber die Berufsinformati-
onszentren (BIZ). Bei Unklarheiten beziglich in Frage kommender Berufe bzw. bei Fragen
hinsichtlich der Eignung fur bestimmte Berufsfelder werden zunachst die Fachdienste der
Arbeitsagentur eingeschaltet (arztlicher und psychologischer Dienst). Unter Einbezug von
vorliegenden Befunden und Gutachten (z.B. durch den behandelnden Arzt/Arztin) wird eine
Eingliederungsempfehlung erstellt.

Die Ausbildung selbst kann in Betrieben, in Berufsbildungswerken oder tiberbetrieblichen
Einrichtungen erfolgen, entweder nach der regularen Ausbildungsordnung oder im Rahmen
von besonderen Ausbildungsregelungen fiir Menschen mit einer Behinderung. Eine Einglie-
derung in den Arbeitsbereich einer Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfbM) kommt fiir
Jugendliche und junge Erwachsene mit starkeren Beeintrachtigungen und Mehrfachbehinde-
rungen in Frage, fur schwerstbehinderte Menschen steht i.d.R. ein spezieller Forderbereich
zur Verflgung.

Soll und kann eine regulare Berufsausbildung stattfinden, z.B. an einer Fachschule oder ein
Studium, so sind ebenfalls Nachteilsausgleiche mdglich, jeweils nach individuellen behinde-
rungsspezifischen Gesichtspunkten und unter Einbeziehung der jeweiligen Ansprechpartner
der Schule oder Hochschule.

Unter Umsténden ist direkt nach dem Schulabgang oder Schulabschluss noch keine Ausbil-
dungsfahigkeit gegeben, dann steht ein abgestuftes System von berufsvorbereitenden Bil-
dungsmaflinahmen (BvB) (8 61) zur Verfligung.

Eine BvBs sind komplexe berufsorientierte und —vorbereitende, sozialpadagogisch unterstut-
ze QualifizierungsmafRahmen, die auf die Anforderung einer Ausbildung vorbereiten sollen.
Sie beinhalten u.a. die Vermittlung bzw. das Wiederauffrischen von Basisqualifikationen und
personlichen, sozialen sowie methodischen Kompetenzen. Ebenso kdnnen Schulabschlisse
nachgeholt werden.

Das System der BvB stellt sich wie folgt dar:

» Eignungsanalyse (2 - 3 Wochen)
0 Feststellung der fachlichen, sozialen, persdnlichen Fahigkeiten
0 Beurteilung der individuellen Motivation

» Grundstufe (max. 6 Monate)
0 Motivation zur Ausbildung
0 Berufsorientierung, Berufswahlentscheidung
o Vermittlung von Schlusselqualifikationen

» Forderstufe (max. 3 - 5 Monate)
0 Weiterhin keine Ausbildungsfahigkeit
o0 Verbesserung der beruflichen Grundfertigkeiten
o Fachtheoretischer Unterricht, Praktika

> Ubergangsqualifizierung
0 Ausbildungs- oder arbeitsplatzbezogene Qualifikationen



Die maximale Forderdauer einer BvB flr junge Menschen mit einer Beeintrachtigung betragt
11 Monate , maximal 18 Monate, wenn das Ziel ausschlielich die Arbeitsaufnahme ist.

Die Regelung erfolgt durch die Bundeslander, d.h. es gibt teilweise unterschiedliche Formen
und Benennungen, das Prinzip der BvB gilt jedoch bundeseinheitlich.

In Rehabilitationseinrichtungen werden zusatzlich Arbeitserprobungen in unterschiedlichen
Berufsfeldern bis zu maximal 60 Arbeitstagen durchgefiihrt.

Es ist von besonderer Bedeutung, in Abhangigkeit von Neigung und Eignung und in Koope-
ration mit den Jugendlichen und deren Eltern die differenzierten Férderungs- und Ausbil-
dungsmaoglichkeiten zu nutzen, um einen maoglichst passgenauen beruflichen Einstieg zu er-
reichen. Eine unginstig verlaufende Ausbildungssituation verléangert und erschwert nicht nur
den beruflichen Eingliederungsprozess, sondern auch allgemein die Verselbstandigung und
die Unabhé&ngigkeit von elterlichen Hilfestellungen.

Quellen
(1) Rechtsdienst der Lebenshilfe 1/06 S. 16-17

(2) Rahmenvereinbarungen der Spitzenverbande der Krankenkassen zu Voraussetzungen,
Inhalten und zur Qualitat sozialmedizinischer Nachsorgemalinahmen nach § 43 Abs. 2
SGB V vom 1.Juli 2005, Anlage 2, Indikationen

(3) Rechtsdienst der Lebenshilfe 4/06 S. 151

(4) Schwerbehindertenrecht Anhaltspunkte fir die arztliche Gutachtertatigkeit 2.AuflageS.62
Zit. nach Sozialverband VdK Deutschland (Hrsg) Schwerbehindertenrecht Méncheng-
ladbach 2002

Sozialgesetzbuch (SGB), insbesondere:
e SGB Il Arbeitsférderung
* SGB V Gesetzliche Krankenversicherung
e SGB VIl Kinder- und Jugendhilfe
* SGB IX Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen
« SGB Xl Soziale Pflegeversicherung
» SGB XIllI Sozialhilfe
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