kmderlemt

am vielfalt gestalten

Inklusive Familienarbeit gestalten:
Versorgungsnetzwerke in ihrer
Vieltalt verstehen lernen

kinderleicht - Corinna Bell
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daSS S\e da S\nd Kinderkrankenschwester

Case Managerin
Pflegesachverstandige
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kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.

Hallo, ich bin
Marie!

1 Jahr alt
» berufstatiger Vater
* Mutter in Elternzeit
* gesunde 4-jdhrige Schwester
« wohnen in 2. Etage eines
Mehrfamilienhauses

» Entwicklungsverzdgerung,
Diagnosestellung vor 2
Monaten

Angelman-Syndrom

Schwere kognitive

Beeintrachtigung

» Schwere korperliche
Beeintrachtigung (kaum freies
Laufen, wenig gezielte
Bewegungen)

 Autistische Verhaltensweisen

» Sprachentwicklungsstérung

» Erndhrungsprobleme

Schlafstérungen

Epilepsie

Auspragung bei Marie

« Kein freies Sitzen oder Robbe

» Kein gezieltes Greifen

 Stark gestorter Nachtschlaf

» Trinkt Milch, Brei nur
|6ffelweise

* Wenig Interaktion mit der

Umwelt

Kirzlich 2 epileptische Anfalle

Physiotherapie seit 3.

Lebensmonat
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kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.

Eine Spurensuche...

Wir begleiten Marie ein Stlck weit auf ihrem Weg
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Sozialmedizinische Nachsorge: : :
Begleitung auf dem Weg nach Hause N ngmerlell%}tn

* Leistung der gesetzlichen Krankenkassen

« Fur Kinder mit schweren Erkrankungen und komplexen Problemlagen im Ubergang vom
Krankenhaus nach Hause

« Schwerpunkt: friihgeborene und schwer erkrankte neugeborene Kinder, grundsatzlich aber
fur alle Kinder bis zur Volljahrigkeit méglich

* Verordnung uber Krankenhaus oder Kinderarzt*in, Genehmigung der Krankenkasse
erforderlich

 Aufgabe: Koordination und Anbindung an die Hilfs- und Unterstlitzungssysteme
e Team aus Gesundheits- und Kinderkrankenpfleger*in, Sozialpadagog*in und Psycholog*in
 Begleitung Uber 3 Monate mit insgesamt 20 Stunden, Verlangerung in Einzelfallen moglich

 Ggf. auch wiederholt méglich, daher immer mitdenken!
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Medizinische Begleiter*innen

 Kinder- und Jugendarzt*in

* Facharzt*innen
« HNO, Augenarzt*innen, u.v.a.m.

e Fachkliniken und Fachambulanzen
« Stoffwechselambulanz

Kinderorthopadie

Kinderurologie

Neuropadiatrie / Epileptologie

Zentrum fur seltene Erkrankungen
* U.v.a.m.

kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.
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Medizinische Begleiter*innen kinderleicht

gemeinsam vielfalt gestalten.

Das sozialpadiatrische Zentrum (SPZ)
» Angebunden an Kinderkliniken oder eigenstandiges SPZ
 Entwicklungsneurologische Begleitung Uber die gesamte Kindheit mdglich

* Interdisziplindre Versorgung: Neuropadiatrie, Hilfsmittelversorgung,
Diagnostik

» Ggf. Spezialisten: Epilepsie, Orthopadie, Sprachentwicklung, u.a.
* Ggf. Therapie

* Sozialrechtliche Beratung der Eltern
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Exkurs: Wichtige Hilfsmittel fir Kinder kinderleicht

gemeinsam vielfalt gestalten.

 Therapiestuhl / Sitzschale

* Orthesen

« Reha-Buggy

 Spezielle Autokindersitze (Eigenanteil!)
» Badeliege

 Pflegebett

 Stehstander

* Rollator

» Rollstuhl (meist erst zu Schulbeginn)

« Windelversorgung (ab dem 3. Lebensjahr!)
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- kinderleict
I\/I a rI e gemeinsam vielfalt gestalten.

...konnte welche Hilfsmittel haben?
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Therapeutische Begleiter*innen kinderleicht

gemeinsam vielfalt gestalten.

1. Physiotherapie
ggf. als besondere Ausrichtung

2. Logopadie
3. Ergotherapie

ggf. als besondere Ausrichtung

4. Weitere Therapieformen
* Pet6-Therapie
« Motopadie
 Uv.a.m.
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Padagoqische / therapeutische Begleiter*innen : :
96 P J kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.

Frihférderung

1. Komplexleistung Interdisziplinare Frihférderung (IFF)
 Kinderarzt*in: Rezept ,Eingangdiagnostik” (Komplexleistung IFF)
» Kostenaufteilung zwischen LVR / LWL (NRW) und Krankenkasse
« Bestandteile: Heilpadagogik + Physiotherapie und/oder Logopadie und/oder Ergotherapie
 Eingangsdiagnostik und regelmaBige Verlaufsdiagnostik und Abschlussdiagnostik

2. Solitare heilpadagogische Leistung
* Kostentrager LVR

 Aufsuchend zu Hause, in der Fruhférdereinrichtung oder in der Kita, ggf.
auch Gruppenangebote

 Offenes niedrigschwelliges Beratungsangebot durch die Mitarbeitenden der
Frahférdereinrichtung fur Eltern als erster Zugang moglich

« Ab der Geburt bis zum Schuleintritt moglich
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Rehabilitation als besondere Form der k] ﬂdeﬂek,\t
.therapeutischen” MaBnahme gemeinsam vieliaif gestatten.

 Aufenthalt in einer - meist - stationaren Reha-Einrichtung

Umfassende Therapie und Foérderung

Unterschiedliche Schwerpunkte
 Neurologische Reha
* Orthopadische Reha
 Sprachheil-Reha
* Uv.am.

Familien-Reha als Sonderform der Kinderreha nach schweren Erkrankungen
eines Kindes

Reha ,Auf die Beine” als besondere Ausrichtung
Kostentrager Krankenkasse oder Rentenversicherung
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- kinderleict
I\/I a rl e gemeinsam vielfalt gestalten.

Welchen therapeutischen Begleiter*innen

a) ist Marie im ersten Lebensjahr wohl begegnet?
b) wird Marie voraussichtlich noch begegnen?
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Spezialgebiet Seh-Beeintrachtigung / Erblindung N "‘Sjmerlell%}tﬁ
oder Hor-Beeintrachtigung

Therapie

Seh-Fruhférderung oder Hor-Frihférderung
 i.d.R. aufsuchend zu Hause oder in der Kita
* i.d.R. alle zwei Wochen

 Fachliche Beratung der Eltern

Besondere Beratungsstelle
« EUTB Pro Retina Bonn oder Aachen (Seh-Beeintrachtigung)
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Spezialgebiet Autismus-Spektrum-Stérung kinderleicht

gemeinsam vielfalt gestalten.

Diagnostik
« Diagnose oft erst ab dem 3. Lebensjahr méglich, ggf. auch erst spater
« Klnftige Diagnose:

LAutismus-Spektrum-Stérung mit oder ohne Stérung der intellektuellen Entwicklung
und mit oder ohne Beeintrachtigung der funktionalen Sprache”

« Diagnose durch SPZ oder niedergelassenen Kinderpsychiater

Therapie gehr \ange
« Autismus-Therapie-Zentrum (ATZ) \Naﬂeze\teﬂ
» Einzeltherapeut*innen @

» Andere spezialisierte Therapie-Einrichtungen
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Besondere Herausforderung: kinderleict
MedlZlniSChe Behandlungspﬂege / Intensivpﬂege gemeinsam vielfalt gestalten.

Begleitung durch einen Kinderkrankenpflegedienst

* FUr Kinder mit medizinisch-maschinellem Behandlungspflegebedarf, z.B.
* Beatmung
» Sauerstoffversorgung und Absaugbedarf
« Atmung Uber ein Tracheostoma (,Luftréhrenschnitt”)

Arztliche Verordnung und Genehmigung der Krankenkasse erforderlich

Grundpflege (Waschen, Wickeln, Ernahrung) i.d.R. nicht Teil der Pflege

Wird nach Stunden erbracht, nicht nach ,Leistungseinheit”

Kann auch in der Kita oder Schule erfolgen
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kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.

Marie

Kann Marie Medizinische Behandlungspflege in Anspruch
nehmen?
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Besondere Herausforderung: : :
Lebensverkiirzende Erkrankungen Kin gmerlell%}tn

Palliativbegleitung

Bei Kindern ist eine Palliativbegleitung auch langfristig maglich, nicht nur in der letzten
Lebensphase. Es bedarf i.d.R. einer arztlichen Bescheinigung, dass eine lebens-
verkUrzende Erkrankung vorliegt.
a) SAPV — Spezialisierte Ambulante Palliativ Versorgung

 Team aus spezialisierten Arzt*innen und Kinderkrankenschwestern

» Regelmalige Hausbesuche, Verordnungen maoglich (Medikamente, hausliche Kinderkrankenpflege)

b) Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst

» Begleitung des erkrankten Kindes oder von Geschwistern. Ehrenamtler unterstitzen etwa zwei Stunden
pro Woche.

 Viele weitere Angebote flr Familien

c) Stationares Kinderhospiz

* Ein- bis mehrwochiger Aufenthalt fir die ganze Familie
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Entlastung durch professionelle Betreuung kinderleicht

gemeinsam vielfalt gestalten.

a) Familienunterstiitzender oder Familienentlastender Dienst (FUD / FED)

Dienstleister (i.d.R. aus der Behindertenhilfe, z.B. Lebenshilfe, Diakonie, Caritas,
regionale Anbieter) stellen geschultes Personal stundenweise zur Verfigung

-> Freizeitbegleitung
-> Abrechnung Uber Leistungen der Pflegeversicherung moglich

b) Assistenzleistungen

Ahnlich wie a), aber tGber die Eingliederungshilfe finanziert
c) Kurzzeitpflege

Stationarer Aufenthalt des Kindes in spezialisierten Einrichtungen (,www.becura.de”)
d) Stationadres Wohnen

Dauerhaftes Leben in einer Einrichtung fur Kinder mit Beeintrachtigungen
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Hilfreiche Unterstitzungsmaoglichkeiten fir kinderleicht
Familien gemeinsam vielfalt gestalten.

—
.

Pflegeversicherung

Ein Pflegegrad ist ggf. schon bei Saduglingen méglich
Relevant ist der Unterstutzungsbedarf, der Gber den naturlichen Unterstitzungsbedarf

eines Kindes ohne gesundheitliche Beeintrachtigungen hinaus geht ) hﬂge \—\\\fe
Bis zum 19. Lebensmonat gelten besondere Regeln Se‘ﬂf WA A en\
Vielseitige Leistungen fur Famuiliet®

 Pflegegeld (kein Einkommen!)

« Budgets fur stundenweise Entlastung und / oder Haushaltshilfe
* Rentenbeitrage fur die pflegende Person

e u.v.a.m.
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Hilfreiche Unterstitzungsmaoglichkeiten fir kinderleicht
Familien gemeinsam vielfalt gestalten.

2. Schwerbehindertenausweis

« Amtlicher Nachweis der Behinderung eines Kindes

 Grad der Behinderung zwischen 50 und 100, abhangig von der Schwere der
Beeintrachtigungen

Steuer-Erleichterungen Kann eln€ .
Freifahrt im Offentlichen Nahverkehr mot'\Oﬂa\e LaS
Parkerleichterungen © bedeuteﬂ\

Kostenlose Mitnahme einer Begleitperson

Ggf. die Inanspruchnahme von Blinden- oder Gehorlosengeld
U.v.a.m.

08.01.2025
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Hilfreiche Unterstitzungsmaoglichkeiten fir kinderleicht
Familien gemeinsam vielfalt gestalten.

3. Leistungen der Eingliederungshilfe

 Ziel der Eingliederungshilfe ist es, die gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft zu fordern

 FUr die meisten Leistungen sind bei Kindern bis zur Einschulung in NRW der
Landschaftsverband Rheinland bzw. der Landschaftsverband Westfalen-Lippe (LVR und
LWL) als Kostentrager zustandig

« Mit dem Schuleintritt des Kindes geht die Zustandigkeit auf die Kommune tber
(Sozialamt / Jugendamt)

« Gesetzlicher Wandlungsprozess: Inklusive Kinder- und Jugendhilfe

Ziel: Ab 2028 Zustandigkeit des Jugendamtes fiir alle Kinder mit oder ohne
Beeintrachtigungen!
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Hilfreiche Unterstitzungsmaoglichkeiten fir kinderleicht
Familien gemeinsam vielfalt gestalten.

3. Beispiele fur Leistungen der Eingliederungshilfe

» Therapien (z.B. Frihférderung, Autismus-Therapie)
« Assistenzleistungen (z.B. Kita- und Schulassistenz, Freizeitassistenz)
 Hilfen fur gehorlose Kinder (z.B. Gebardendolmetscher)

 Hilfen zur Mobilitat (Unterstltzung bei der Anschaffung eines
behindertengerecht umgebauten Autos oder Behindertenfahrdienste)

« Ggf. Hilfsmittel (in Abgrenzung zur Krankenkasse)
 Uv.am.

Teilweise unterliegen die Leistungen Einkommens- und Vermdgensgrenzen!
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kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.

Marie

Welche sozialrechtlichen Hilfen konnte Marie in
Anspruch nehmen?
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Beratungsmdglichkeiten fur Familien

A woN

Gesetzlicher Beratungsauftrag aller Kostentrager
Sozialberatung der SPZs
Verfahrenslotsen der Jugendamter

EUTB - Erganzende Unabhangige Teilhabeberatung
* Peer-Beratung
« Vereinzelt spezialisiert auf Kinder (z.B. mittendrin e.V. K&In)

Kommunale Beratungsangebote
« z.B. SUBe Zitronen e.V. KéIn
« z.B. Bunter Kreis Rheinland, Beratungsstelle BOOFE, Bonn

Sozialberatungsstellen (fur Gbergeordnete Themen)
Selbsthilfegruppen

kinderleictt

gemeinsam vielfalt gestalten.
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Das persdnliche Budget als besondere Ki ndmerlell%\tﬁ
Leistungsform g T

« Keine eigenstandige oder zusatzliche Leistung, sondern eine besondere Form
der Leistungsgewahrung

« Als einfaches oder tragertbergreifendes persénliches Budget maglich

« Wiederkehrende Leistungen werden als Geldleistung gewahrt, die eigentliche
Leistung kann dann selbstbestimmt ,eingekauft” werden

« Eltern werden zu Arbeitgebern

« Sehr aufwandig in Beantragung und Umsetzung, daher nicht fir alle Eltern
geeignet

 i.d.R. bei Kindern genutzt fur Schulassistenz oder hausliche
(Kinder)krankenpflege (,Pflegedienst”)
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kinderleict

gemeinsam vielfalt gestalten.

Marie

Welchen Kostentragern sind wir heute zusammen mit
Marie begegnet?

Rentenversicherung
Krankenkasse

Pflegekasse
Jugendamt

Sozialamt Landschaftsverbande
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Spurensuche... kinderleicht

Welche Versorgungsbeteiligte Spuren im Leben eines Kindes mit SISl R
Beeintrachtigung hinterlassen, hangt von der Art der Beeintrachtigung ab

« Korperliche Beeintrachtigungen

 Kognitive Beeintrachtigungen

 Autismus-Spektrum-Stérungen

« Komplexe Mehrfachbeeintrachtigungen

 Beeintrachtigungen aufgrund von Syndromen

 Beeintrachtigungen der Sinne

 Beeintrachtigung mit maschinell-medizinischem Behandlungsbedarf

* Fortschreitende Erkrankungen mit einer Verklrzung der Lebenserwartung
 Chronische Erkrankungen

* Seelische Beeintrachtigungen
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kinderleict

gemeinsam vielfalt gestalten.
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kinderleic\t

gemeinsam vielfalt gestalten.

Corinna Bell
Corinna.Bell@kinderleicht-bonn.de
www.kinderleicht-bonn.de
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