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1. Methodik

Nach Verfassung des Leitfadens durch die Autoren erfolgte die eingehende
Literraturrecherche, Prifung, Revidierung und Konsensfindung innerhalb der
Psychosozialen Arbeitsgemeinschaft der DGPK in einem zweistufigen Delphi-
Verfahren (1. Schriftlich per E-Mail Umlauf; 2. Mindliche Konsentierung im
strukturierten Gruppenprozess, wahrend zwei AG-Treffen). Der Grad der
Empfehlungen wurde -soweit méglich- im Text in drei Stufen nach ,soll” (starke
Empfehlung), ,sollte* (Empfehlung), ,kann“ (Empfehlung offen) eingestuft. Der
Leitfaden entstand unter Teilhabe von Arzten, Sozialarbeitern und Psychologen. Die
Hauptautorin I. Schneider ist Juristin und berat seit Jahren betroffene Familien in der

sozialrechtlichen Beratungsstelle von Herzkind e.V. und der Kinderherzstifung.

2. Basisinformation

In einem Leben mit AHF und im Kindesalter erworbener Herzerkrankung gibt es eine
Vielzahl sozialrechtlicher Belange, die eine Teilhabe am gesellschaftlichen Leben in
jeder einzelnen Lebensphase erleichtern konnen. Hier findet sich ein Uberblick tiber
mogliche Teilhabeerleichterungen, die eine persodnliche und individuelle
sozialrechtliche Beratung unterstiitzen, aber nicht ersetzen kénnen. Zudem soll
dieser Leitfaden Ubersicht geben, welche Ansprechpartner jeweils in den
verschiedenen Situationen gefragt sind.

Bei der sozialrechtlichen Beratung ist die jeweils aktuell gultige Rechtsprechung zu
bericksichtigen.

Zur besseren Lesbarkeit wird im Folgenden auf eine geschlechtsspezifische
Differenzierung verzichtet. Mit den Personenbezeichnungen sind immer sowohl

Frauen als auch Manner gemeint.

3. Pranatale Phase

Bereits nach der Erstdiagnose in der Schwangerschatft sollen die Eltern eine
umfangreiche sozialrechtliche Beratung erhalten. Dies betrifft relevante
sozialrechtliche Themen rund um die Geburt und den sich anschlieRenden
stationaren Aufenthalt wie z. B.:

e Versorgung von Geschwisterkindern

» Verlangerung des Mutterschutzes

e Versicherung des Kindes.



Ansprechpartner sind der Sozialdienst der Kliniken und die sozialrechtlichen

Beratungsstellen der Elternverbande/Patientenorganisationen.

4. Sauglings- und Kleinkindphase

Bei langerem Krankenhausaufenthalt benétigen die Eltern die Mdglichkeit, bei ihrem

Kind bleiben zu kdnnen (Eltern-Kind-Einheiten, Elternh&auser). In diesem

Zusammenhang ist das Angebot einer psychosozialen Begleitung und

sozialrechtlichen Unterstiitzung vorzuhalten.

Hierbei sollen Eltern aufgeklart werden tber:

notwendige Regelungen im Zusammenhang mit der Krankenversicherung
(gesetzlich/privat)

maogliche Anspriche auf einen Schwerbehindertenausweis, Fahrtkostenersatz
und eine ambulante und stationédre Nachsorge

Moglichkeiten zur Beantragung von Pflegeleistungen.

Bis zum 18. Lebensmonat gilt ein erleichterter Zugang zu den
Pflegeleistungen. Seit Anfang 2017 finden nun auch Pflegetatigkeiten
Berucksichtigung, die bisher als medizinische Versorgung unberticksichtigt
geblieben sind (hausliche Ubungen wie Atemtherapie, Messwerte erheben,
Medikamentengabe etc.). Zudem fallen Probleme bei der Nahrungsaufnahme
starker ins Gewicht, die bei vielen Kindern mit angeborenem Herzfehler
auftreten.

Hinweis bzw. Kontaktherstellung zu Selbsthilfeorganisationen/Elternvereinen.

Gegen Ende des Krankenhausaufenthaltes sind die Familien Gber die

Unterstitzungsmaoglichkeiten vor Ort zu informieren, wie zum Beispiel:

Anbindung an ein Frihférderzentrum

Kindertagesstatten oder Institutionen, die familienunterstitzende Dienste
anbieten

sozialmedizinische Nachsorge (8 43 Abs. 2 SGB V)

Wenn ein Potential zur Verbesserung der neurokognitiven Funktionen und die
Pravention von Entwicklungsstorungen bei Klein- und Schulkindern festgestellt
wurde, soll ein sozialpadiatrisches Zentrum (SPZ) vermittelt werden.



5. Kindergarten

Der Besuch eines Kindergartens ist fur die psychomotorische und psychosoziale
Entwicklung der Kinder nach den operativen/interventionellen Behandlungen und den
damit verbundenen Entwicklungsrisiken anzustreben. Relevante Beratungsthemen
konnen in dieser Phase sein:

e Eingliederungshilfen und

e der Umgang mit dem Kind in der Einrichtung

Kindergarten benétigen ausfihrliche Informationen tber Art des Handicaps und
seine moglichen Gefahrdungen.
Besteht ein erhdhter Forderbedarf, haben Kinder mit einer (drohenden) Behinderung
einen Anspruch auf Eingliederungshilfen. Hier unterscheiden sich drei Formen, die in
jedem Bundesland anders geregelt sind:

e Einzelintegration mit einem Einzelfallhelfer in einer 1 : 1 Betreuung,

e Gruppenintegration mit einem verbesserten Personalschlissel

e oder der Besuch eines Heilpadagogischen Kindergartens.

Betroffene Eltern melden ihr Kind in einer Einrichtung an. Die grundsatzliche
Entscheidung daruber féallt der Trager der Einrichtung.

Zusténdig fur Eingliederungshilfen sind die Sozialamter der Stadte oder Landkreise.
Fur eine Prufung bendtigt das Sozialamt eine amtsarztliche Stellungnahme aus dem
die besonderen Bedirfnisse bei der Betreuung hervorgehen, z. B. das Vermeiden
von unfalltrachtigen Spielen oder bei korperlicher Leistungsschwache die
Beobachtung méglicher Hinweise auf Uberforderung.

Fur die Gewahrung von Eingliederungshilfen wird zukiinftig das bio-psycho-soziale
Modell der International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)

malgebliches Kriterium sein.

6. Schule

Jedes Kind hat ein Recht auf Beschulung. Gemalf der individuellen Indikation und
des individuellen Férderbedarfs werden Kinder in Regelschulen oder Forderschulen
unterrichtet. Hinsichtlich der Teilhabe in der Schule ist zu den mdglichen

Nachteilsausgleichen zu beraten.



Vorrangige Ansprechpartner fir mogliche Nachteilsausgleiche sind die Schule und
fur die Gewahrung von Eingliederungshilfen, wie eine Schulbegleitung, z.B. die

kommunalen Sozialdmter in Kooperation mit dem Schulamt und Amtsarzt (s.o0.).

5.1 Teilhabe
Nach den Schulgesetzen der Lander darf kein Kind wegen seiner Behinderung von
Schulveranstaltungen ausgeschlossen werden, das betrifft u.a. den Sportunterricht,
Ausfliige und Klassenfahrten. Dies trifft auch fur Kinder zu, die wahrend der
MaRnahme auf Uberwachung und medizinische MaRnahmen angewiesen sind.
Diese Aufgaben kdnnen von den Padagogen nicht zusatzlich tbernommen werden.
Das Einbeziehen von Eltern widerspricht dem Sinn solcher Veranstaltungen.
Bei einer mdglichen Einschrankung der Teilhabe sind Eingliederungshilfen tber die
kommunalen Sozialamter in Betracht zu ziehen, z. B. in Form einer Schulbegleitung.
Eine Schulbegleitung soll die Voraussetzungen gewahrleisten, dass ein Kind mit
Behinderung/Beeintrachtigung am Unterricht in der Schule teilnehmen kann, die
Kommunikation zwischen Lehrer und Schiler ermdglichen und die soziale Teilhabe

am Klassengeschehen unterstitzen.

Sind pflegerische MalRhahmen in der Schule erforderlich, so kbnnen ambulante
(Kinder-)-Pflegedienste nach § 37 SGB V (hausliche Krankenpflege) diese Aufgaben
nach arztlicher Verordnung oder im Rahmen der Pflegeversicherung ibernehmen.

5.2 Nachteilsausgleiche
Nachteilsausgleiche kénnen nicht nur fir Kinder mit sonderpadagogischen
Forderbedarfen beantragt werden, sondern auch fur Kinder mit chronischen,
leistungsbeschrankenden Erkrankungen. Dadurch sollen sie eine gleichwertige
Chance auf Entfaltung ihrer Fahigkeiten bekommen. Diese MalRnahmen sind

geregelt in den zwischen den Landern weitgehend abgestimmten Schulgesetzen.

Eltern beantragen einen Nachteilsausgleich bei der Schulleitung. Eine Entscheidung
nach Begutachtung des konkreten Einzelfalls erfolgt durch das Lehrerkollegium, bei
zentralen Prifungen (z.B. Abitur) nach Antrag der Schulleitung durch die zustandige

obere Schulaufsicht.



Die Nachteilsausgleiche fur Kinder mit Beeintrachtigungen der Leistungsfahigkeit
durch eine bedeutsame Herzerkrankung werden entsprechend der
Beeintrachtigungen individuell gestaltet.*
Beispiele fur mdgliche Nachteilsausgleiche sind:
e Zeitzugaben bei theoretischen und praktischen Prifungen
e weniger Aufgaben bei Klausuren in gleicher Zeit
e Reduzierung der Hausaufgaben
e Verzicht auf Nachschreiben von Klassenarbeiten
e abgewandelte Formen von Aufgabenstellungen und Leistungserbringung, z.B.
mundlich statt schriftlich oder umgekehrt
e nach langen Fehlzeiten befristetes Aussetzen der Benotung
e Versetzung auf Probe
e Sonderpriufungstermine
e Einzelférderung
e technische oder personelle Hilfsmittel z.B. zweiter Schulbuchsatz fir die
Schule
e zusatzliche Pausen

e Teilnahme am Sport ohne Notengebung

Nachteilsausgleiche fir zentrale Prifungen werden nur gewéhrt, wenn sie bereits in
den Schuljahren vorher in Anspruch genommen worden sind. Es gibt fur die
Nachteilsausgleiche kein Gibergeordnetes Regelwerk.

Eltern, die einen solchen Nachteilsausgleich fur ihr Kind in Anspruch nehmen wollen,
bendtigen fur den erfolgreichen Antrag ein arztliches oder krankheitsspezifisches
Attest, in dem speziell auf die individuellen Beeintrachtigungen eingegangen wird.
Bei langerfristigen oder gehauften stationaren Behandlungen kann ein Anspruch auf
Beschulung durch die Schule fur Kranke bestehen. Die Krankenhausschule fungiert
auch als Mittler zwischen der Klinik und der Wohnortschule.

In Einzelfallen kann das Vorliegen einer Indikation zur temporaren Heimbeschulung
gepruft werden. Zustandig dafir sind die Landesschulbehdrden. Erster

Ansprechpartner sollte immer der Klassenlehrer oder die Schulleitung sein.

1 Schmidt, 2012



7. Studium

Auch an den Universitdten und Hochschulen werden Nachteilsausgleiche gewahrt,
sowohl bei der Zulassung, beim Studium selbst, als auch fiir die Prifungsleistungen.

6.1 Zulassung zum Studium
Bei der Wahl des Studienortes ist es empfehlenswert, die medizinischen Belange zu
bertcksichtigen.
Die Zulassungskriterien zu Studiengdngen mit Numerus clausus sind fur Jugendliche
mit bedeutsamen Beeintrachtigungen oftmals schwer zu erbringen. Deshalb besteht
fur Schwerbehinderte und chronisch Kranke die Mdglichkeit, einen sogenannten
Hartefallantrag zu stellen. ,Eine aul3ergewohnliche Harte liegt vor, wenn in der
eigenen Person liegende besondere soziale oder familiare Griinde die sofortige
Aufnahme des Studiums oder einen sofortigen Studienortwechsel zwingend
erfordern.” (815 Vergabeverordnung-Stiftung).
Die Stiftung Hochschulzulassung pruift fir die Numerus Clausus-Facher im Auftrag
der Universitaten die formalen Kriterien eines Hartefalls. Grundvoraussetzung ist laut
dem “Handbuch Studium und Behinderung” (S. 50) die facharztliche (im Idealfall
zentrumsunabhéngige) Stellungnahme. Diese soll eine statistisch belegbare,
verklrzte Lebenserwartung dokumentieren, sodass das Warten auf einen
Studienplatz im Vergleich zu einem Gesunden eine unzumutbare Harte darstellt. Die
Schwerbehinderung kann das fachéarztliche Gutachten ergdnzen und die Begriindung
fur eine sofortige Zulassung unterstitzen.
Fur Studienfacher, die nicht einer Zulassungsbeschrankung unterliegen, stellt sich
die Frage nicht. Hinweis: Die Regelungen finden sich auf der Homepage der

jeweiligen Universitat / Fakultat.

6.2 Nachteilsausgleiche
Wichtigste Nachteilsausgleiche (siehe anerkannte Schwerbehinderung) fur
Studenten mit schweren Restbefunden bei angeborenen Herzfehlern beziehen sich
auf die Organisation und Durchfihrung des Studiums. Dies betrifft z.B.:
e Modifikationen von Anwesenheitspflicht

e Zeitzugabe bei Prifungsleistungen



e Verlangerung der Regelstudienzeit
e bevorzugte Zuweisung einer Studentenwohnung und ggf. Parkerlaubnis
e Kosten fur eine personliche Assistenz (Studienhelfer zur Unterstitzung der

Studierenden beim Besuch von Lehrveranstaltungen etc.)

Fahrtkosten, Kraftfahrzeughilfe, studienbezogene technische Hilfsmittel

Zur Deckung eines behinderungsspezifischen Bedarfs kdnnen an betroffene
Studenten verschiedene Finanzierungshilfen, wie z. B. Stipendien bei
unterschiedlichen Stiftungen (z.B. Dr. Willy-Rebelein-Stiftung, Anni und Keyvan
Dahesch-Stiftung) beantragt werden.

Informationen zum Thema ,Studieren mit Behinderung und/oder chronischer
Erkrankung“ gibt der Ratgeber: ,,Studium und Behinderung*, den man Uber das

Deutsche Studentenwerk, www.studentenwerke.de, beziehen kann.

8. Ausbildung / Beruf

Jeder Mensch in der Bundesrepublik hat ein Recht auf Erwerbstatigkeit.

Jugendliche mit einer Schwerbehinderung (GdB = 50) oder ihnen Gleichgestellte
(GdB = 30), nach Antragstellung bei der Agentur fur Arbeit haben Anspruch auf
verschiedene Hilfen zur Berufsfindung sowie auf Hilfen im Rahmen der Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben. Nachteilsausgleiche kbnnen dabei helfen, dass ein
Patient trotz geringer Belastbarkeit die Ausbildung absolvieren kann. Die ersten
Ansprechpartner sind die Reha-Berater der Arbeitsagentur, die Rehatrager oder der
Integrationsfachdienst.

Wahrend diese Institutionen in den Forderschulen automatisch bei der
Berufsberatung hinzugezogen werden, erfolgt dies haufig nicht in den Regelschulen.
Betroffenen Schilern wird dringend empfohlen, Kontakt zur spezialisierten Beratung
im Rahmen der Bundesagentur fur Arbeit herzustellen, um unndtige Zeitverluste zu

vermeiden.


http://www.studentenwerke.de/

Die Initiative sollte friihzeitig, zwei Jahre vor Schulabschluss, von der Familie

ausgehen und beinhaltet:

e Praktika in verschiedenen Berufsfeldern

e Beratung bei der Agentur flr Arbeit fir Menschen mit Behinderung

e Beratung durch den Psychosozialen Dienst (PSD) in der Klinik in Verbindung mit
arztlicher Einschatzung nach Aufforderung durch den Medizinischen Dienst der
Agentur fur Arbeit

e Beratung mit dem arbeitsmedizinisch-erfahrenen Kardiologen in der Klinik vor der

Bewerbung tber den Berufswunsch

Ist die erstrebenswerte Ausbildung auf dem ersten Arbeitsmarkt nicht moglich, so
besteht die Méglichkeit auf eine Ausbildung in einem Berufsbildungswerk. Diese
Finanzierung lauft Uber die Agentur flr Arbeit nach Vorlage einer entsprechenden
arbeitsmedizinischen Bescheinigung.

In einem Berufsbildungswerk sind viele verschiedene Berufsausbildungen, auch
Berufseignungstestverfahren und Praktika mdglich. Psychologische und
sozialpadagogische Begleitung sind vorhanden, oftmals auch zahlreiche attraktive
Freizeitangebote und das betreute Wohnen in Wohngruppen.

Viele der JEMAHs und EMAHS, die aktuell wenige Beschwerden haben, kennen
diesen Anspruch auf Unterstitzung nicht oder sehen sich selbst nicht als
anspruchsberechtigt. Hier ist es somit eine wichtige Aufgabe des PSD, die Patienten
Uber diese Unterstitzungsmadglichkeiten aufzuklaren und an die entsprechenden
Fachstellen zu verweisen. Die Leistungen unterteilen sich in Beratungsangebote und
finanzielle Unterstitzung — sie werden angeboten fir schwerbehinderte Menschen
sowie flr Arbeitgeber.

Der Integrationsfachdienst (der Stadte und Gemeinden) berat tber die vielfaltigen
Maoglichkeiten der Berufsférderung. Sie sind ambulante professionelle Dienstleister,
die behinderte Arbeitnehmer bei der Aufnahme, Ausiibung und Sicherung einer
maoglichst dauerhaften Beschaftigung auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
unterstiitzen. Neben der Beratung und Betreuung der behinderten Arbeitnehmer
besteht die Aufgabe des Integrationsfachdienstes unter anderem auch darin,
geeignete Arbeitsplatze auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt ausfindig zu machen und

zu vermitteln sowie den Arbeitgebern als Ansprechpartner zur Verfiigung zu stehen.



Mit der Schwerbehinderung gehen auch nach Abschluss einer Berufsausbildung
verschiedene Nachteilsausgleiche einher. Neben dem besonderen
Kindigungsschutz (welcher auch fir Gleichgestellte gilt) sind hier auch die
Regelungen zur Arbeitsplatz-, bzw. Arbeitszeitgestaltung zu nennen sowie der

Zusatzurlaub.

9. Umschulung, Erwerbsminderung und Grundsicherung

Zu diesen Themen ist hervorzuheben, dass diese jeweils die Existenzsicherung
betreffen und einer individuellen und kompetenten Beratung bedtirfen.

Gerade bei der Erwerbsminderung sind vorab die versicherungsrechtlichen
Voraussetzungen (z. B. Beitragsjahre) zu klaren, da diese nach Feststellung der

Erwerbsunfahigkeit nicht nachgeholt werden kénnen.

10. Fuhrerschein

() EMAH-Patienten bendétigen Informationen zum Erwerb einer Fahrerlaubnis.
Bei der Beantragung der Fahrerlaubnis wird nach dem Vorliegen einer chronischen

Erkrankung gefragt.

Es ist nicht sinnvoll, bei Vorliegen einer Herzerkrankung auch ohne bedeutsame
(Rest-)Befunde zum Verschweigen zu raten. Ein formloses arztliches Attest durch
den behandelnden Kinderkardiologen Uber die gegebene Fahrtauglichkeit reicht
mehrheitlich nicht aus.

Gerade junge Erwachsene mit bedeutsamen oder schweren (Rest-)Befunden ihrer
Herzerkrankung sind fur ihre Teilhabe am gesellschaftlichen Leben auf eine
Fahrerlaubnis angewiesen.

Grundlage der Begutachtung ist die Fahrerlaubnis Verordnung (FeV) in Verbindung
mit der Begutachtungsleitlinie zur Kraftfahrzeugeignung der Bundesanstalt fir
Stral3enwesen. Hierbei wird unterschieden zwischen ,Privat”- und Berufskraftfahrern.
Eine kostenpflichtige Begutachtung durch einen Facharzt mit einer
verkehrsmedizinischen Qualifikation ist nur auf Grundlage dieser
Begutachtungsleitlinie gerechtfertigt.

Wird die Fahrerlaubnis zur Austibung einer beruflichen Tatigkeit bendtigt, Gbernimmt
u. U. das Arbeitsamt (Rentenversicherungstrager) die Kosten im Rahmen von

MaRnahmen zur beruflichen Rehabilitation.



11. Herzkranke Kinder/Jugendliche in der Versorgungsmedizin

Mal3geblich fur die Beurteilung der Schwerbehinderung herzkranker Kinder sind die
gesetzlichen Regelungen im SGB IX und den ,Versorgungsmedizinischen
Grundsatze (VMG)". Sie erfolgt durch die Versorgungsamter, mehrheitlich nach
Aktenlage ohne Begutachtung.

Wird ein Schwerbehindertenausweis beantragt, werden zur Dokumentation oft
Arztbriefe und Befundberichte beigelegt oder angefordert. Damit erhalten diese
Schriftstiicke eine unvorhergesehene Funktion, denn Arztbriefe dienen dem
Austausch unter Kollegen, die Gber den grundsatzlichen Gesundheitszustand ihres
gemeinsamen Patienten selbstverstandlich im Bilde sind.

Fur die Beurteilung eines angemessenen GdB ist weniger die Art einer Herz-oder
Kreislaufkrankheit maf3geblich, sondern die vorhandenen Leistungseinbufen und die
Auswirkungen auf die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben im Vergleich mit einem
gesunden Gleichaltrigen.

Kinderkardiologischer Sachverstand kann bei der Beurteilung eines GdB von Seiten
des Versorgungsamtes nicht erwartet werden. Daher ist es erforderlich, dass
schwere kardiale Restbefunde und alle zuséatzlichen kdrperlichen wie geistigen
Entwicklungsverzdgerungen schriftlich herausgearbeitet werden. Jede
Funktionsbeeintrachtigung und deren ungunstige Auswirkung auf andere Organe (z.
B. Lunge, Leber, Niere) kann einen Gesamt-GdB beeinflussen.

Bestehen arztliche Gebote oder Verbote in Bezug auf die Lebensweise,
Freizeitgestaltung oder Ahnliches, so filhren solche in den meisten Fallen zu einer
Beeintrachtigung der barrierefreien Teilhabe und sollten einem Bearbeiter fir einen
Laien verstandlich dargestellt werden. Gerade notwendige korperliche
Leistungsbeschrankungen sind wie Leistungsbeeintrachtigungen zu bewerten.
Zukunftig wird das bio-psycho-soziale Modell der International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) erheblichen Einfluss auf die Bemessung

eines GdB haben.
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