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LEBEN MIT DEM DOWN-SYNDROM

Pflege-Begutachtung bei Kindern
ist auch Beratung fiir Familien
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Priifung zwischen Bauklétzen

Pflege-Begutachtung bei Kindern kann eine gestandene Arztin zu Boden bringen: »Wenn ein

Kind nicht mit mir reden mag, muss ich mich eben zu ihm auf den Teppich setzen und mit Lego-

steinen bauen, berichtet Dr. Erika Heiden.

DIE FACHARZTIN FUR KINDERHEILKUNDE arbeitet beim
Medizinischen Dienst der Krankenversicherung (MDK) Meck-
lenburg-Vorpommern. Seit vielen Jahren nimmt sie Pflege-
begutachtungen bei sehr kleinen oder schwer erkrankten
Kindern vor und fiahrt zu Hausbesuchen in deren Familien.
Wichtig sei es, die Mddchen und Jungen in einer entspann-
ten Alltagssituation zu sehen und den Kontakt zu ihnen zu
finden, erklart die Gutachterin. Eine Sprachstérung lasse sich
auch im Spiel zwischen Bauklotzchen feststellen. Genauso
wie die Fingerfertigkeit beim Anziehen einer Puppe Auf-
schluss iiber das Entwicklungsalter eines Kindes geben kdnne.

Entscheidend ist der Hilfebedarf

Auf das Entwicklungsalter kommt es bei der Pflege-Be-
gutachtung entscheidend an. Auch bei Jungen und Mddchen
mit Down-Syndrom (Trisomie 21) ist das so. Denn ob einem
Kind Leistungen aus der sozialen Pflegeversicherung zuste-
hen, richtet sich nicht nach der Diagnose - sondern danach,
ob sein Hilfebedarf grofier ist als der eines Gleichaltrigen.

Ein Beispiel: Jeder Sdugling ist allein hilflos, muss mit
Nahrung versorgt, gewaschen und gewickelt werden. Doch
diesen Pflegeaufwand miissen alle Eltern erbringen - er 16st
keinen Anspruch auf eine Pflegestufe aus. Sduglinge mit Tri-
somie 21 leiden allerdings nicht selten an einem Herzfehler.
Sie miissen dann - oft mehrfach - operiert werden. Aufderdem
werden sie mit Entwisserungsmedikamenten behandelt.
Deren Wirkung fiihrt dazu, dass die Eltern extrem hiufig die
Windeln der Kinder wechseln missen. Solch zusétzlicher
Aufwand beim Wickeln wird fiir eine Pflegestufe berticksich-
tigt. Ebenso die zusitzliche Miihe, die nétig ist, um einem
Kind zu essen zu geben, wenn es motorische Probleme hat,
seinen Mund zu schliefden. Auch das tritt bei Kindern mit
Trisomie 21 héufig auf.

Falls ein Kind mit Down-Syndrom als Sdugling noch keinen
Anspruch auf eine Pflegestufe hat, kann diese spéiter ange-
messen sein. Dann namlich, wenn sich Entwicklungsverzo-
gerungen zeigen und die Eltern lidnger bei Alltagstétigkeiten

helfen miissen, als das bei anderen Kindern der Fall wére:
»Anziehen, Zahne putzen, Haare kimmen - das zu lernen,
dauert bei Kindern mit Trisomie 21 viel ldnger als bei ande-
ren Kindern, sagt Erika Heiden.

Die Gutachterin lasst sich Begleiterkrankungen und Pflege-
aufwand gleich zu Anfang von den Eltern schildern, wenn sie
die Familie besucht. Auch nach Terminen bei Physiothera-
peuten, Logopidden und Arzten fragt sie. Finden solche Ter-
mine mindestens einmal pro Woche statt, sind sie - inklusive
Fahrtzeit - ebenfalls fiir die Empfehlung der Pflegestufe rele-
vant.

Frilhe Forderung ist wichtig - und aufwendig

Wer ein Kind mit Trisomie 21 optimal férdern will, kann
leicht mehrfach in der Woche zu Therapeuten unterwegs
sein. »Viele der Eltern, die ich treffe, sind da hoch motiviert,
berichtet Heiden. Das Uben ende auch nicht an der Praxistiir:
»Ganz wichtig ist die aktivierende Pflege durch die Eltern.«

Als MDK-Gutachterin gibt Heiden Empfehlungen zu
Heilmitteln, zum Beispiel wenn Physiotherapie ein Kind
mit Down-Syndrom beim Laufenlernen unterstiitzen kann.
Sie empfiehlt Hilfsmittel wie die sogenannte Mundplatte,
die hilft, den Mundschluss zu verbessern. Aber sie gibt den
Familien auch Rat zu Sozialleistungen jenseits der Kran-
ken- und Pflegeversicherung — empfiehlt etwa, einen Schwer-
behindertenausweis zu beantragen oder erklirt, in welchen
Fillen der Kindergarten- und Schulbesuch durch einen Inte-
grationshelfer unterstiitzt werden kann.

Das grof3e Ziel ist, den heranwachsenden Kindern ein zu-
nehmendes Maf$ an Selbststindigkeit zu ermdéglichen. Kin-
der mit Down-Syndrom lernen langsamer - aber sie konnen
viel lernen, sagt Heiden. »Die Eltern sind dann sehr, sehr
stolz auf das, was ihre Kinder und sie geschafft haben.«
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