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A = Durchschnittsalter

AAMR = American Association on Mental Retardation (Amerikanische Vereinigung fir
geistige Behinderung)

ADL = Activities of daily life (Aktivitaten des taglichen Lebens)

ATL = Aktivitdten des taglichen Lebens

AV = Alltagliche Verrichtungen (Begriff fir die ADLs im luxemburgischen Pflegeversi-
cherungsgesetz)

BGBI = Osterreichisches Bundesgesetzblatt

BMGS = Bundesministerium fir Gesundheit und soziale Sicherung (Deutschland)

BMSG = Bundesministerium fiir soziale Sicherheit und Generationen (Osterreich)

BPGG = Bundespflegegeldgesetz (Osterreich)

CAS = Code des assurances sociales (Soziales Gesetzbuch, SGB, Luxemburg)

CEO = Cellule d’évaluation et d’orientation (Begutachtungs- und Orientierungsstelle —
Luxemburg)

CF = Cystische Fibrose / Mukoviszidose

CTMSP = Classification par types en milieux de soins et services prolongés (Leistungser-
fassung und Patientenkategorisierung in der Pflege - Kanada)

DS = Down Syndrom

EA = Entwicklungsalter

GB = Geistige Behinderung

iADL = Instrumental activities of daily life (instrumentelle Aktivitaten des taglichen Le-
bens)

ICC = Intraclass Correlation (Intra-Klassen-Korrelation)

ICF = International classification of functioning, disability and health (Internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit)

IGSS = Inspection générale de la sécurité sociale (Generalinspektion der sozialen Si-
cherheit — Luxemburg)

J = Jahre

KB = Korperbehinderung

LPGG = Landespflegegeldgesetzes (Osterreich)

M = Mittelwert

Max = Maximum

Md = Median

MDK = Medizinischer Dienst der Spitzenverbande der Krankenkassen (Deutschland)

MfB = Mehrfachbehinderung

MIFA = Ministere de la Famille, de la Solidarité Sociale et de la Jeunesse (Familienminis-
terium — Luxemburg)

Min = Minimum

Mn = Minuten

MSS = Ministére de la Sécurité sociale (Ministerium fur soziale Sicherheit — Luxemburg)

Mt = Monat

N/n = Anzahl Subjekte / Probanden einer Stichprobe

ns = Nicht signifikantes Resultat

oEA = ohne Entwicklungsauffalligkeiten

OECD = Organization for Economic Cooperation and Development (Organisation fiir wirt-
schaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung)

P = Statistische Probabilitat (Wahrscheinlichkeit)

PV = Pflegeversicherung

R = Range (Minimaler Auspragungsgrad — maximaler Auspragungsgrad)

SB = Spina bifida

SD = Standard Deviation (Standardabweichung)

SGB = Sozialgesetzbuch (Deutschland — Luxemburg)

SP = Stichprobe

Statec = Service central de la statistique et des études économiques (Zentralstelle fir Sta-
tistik und 6konomische Studien — Luxemburg)

Std = Stunde

w = Woche

ZP = Zerebralparese
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@ EINLEITUNG

A)

,»Pflegebedurftigkeit” beim Kind im Vorschulalter

Die in diesem Buch vorgestellten Ergebnisse beruhen auf dem Forschungsprojekt
»Messung der Pflegebediirftigkeit beim Kind im Vorschulalter, das in Zusam-
menarbeit mit dem Ministerium fiir soziale Sicherheit (Luxemburg) und dem
Heilpddagogischen Institut der Universitit Freiburg durchgefiihrt wurde. Aus-
gangspunkt des Projektes war eine Anfrage des Ministeriums Anfang 1998 beziig-
lich der praktischen Anwendung der luxemburgischen Pflegeversicherung beim
Kind im Vorschulalter. Grundlage der Untersuchung ist die neue luxemburgische
Pflegeversicherung, die seit ihrer Inkrafttretung am 1. Januar 1999 Leistungen im
Falle des sozialen Schutztatbestandes der Pflegebediirftigkeit unabhingig vom
Alter vorsieht. Der Gesetzgeber hat beschlossen, dass bei der Begutachtung der
Pflegebediirftigkeit beim Kind der altersentsprechende Hilfsbedarf nicht ange-
rechnet wird. Ein Kind ist pflegebediirftig, wenn es pro Tag einen Uberschuss an
Unterstiitzung in den Bereichen der alltdglichen Verrichtungen (Erndhrung, Hy-
giene und Mobilitdt) von 30 Minuten bendtigt, und dies im Vergleich mit der
Gruppe gleichaltriger Kinder ohne Schwierigkeiten' (§ 352 Abs. 6 SGB V).

Die Anfrage des Ministeriums ldsst sich doppelt begriinden. Einerseits sind die
Instrumente zur Messung der Pflegebediirftigkeit von Erwachsenen nicht direkt
anwendbar bei Kindern, und andererseits gibt es kaum spezifische Messinstru-
mente zur Bestimmung der funktionalen Selbststidndigkeit beim Kind. Dariiber
hinaus sind die kindspezifischen Messinstrumente nicht direkt im Rahmen der
Pflegeversicherung zu gebrauchen, da sie ,,nur* den Entwicklungsstand des Kin-
des beurteilen und keine Aussa-

. . Abbildung 1: Entwicklung der Selbststandigkeit
ge machen tlber die Dauer der

...................... -

Hilfe, die das Kind benétigt.

Zwischen den Erwachsenen und
den Kindern gibt es fiinf wesent-
liche quantitative und qualitative
Unterschiede  beziiglich  der
Entwicklung der Selbststindig-
keit (Vgl Abblldlll’lg 1) Kindheit Erwachsenenalter Drittes Alter

@
@
g Selbststandigkeit
p=1

Tod

" Im Weiteren sprechen wir von den Gleichaltrigen oder von der Gruppe der gleichaltrigen Kinder,
um die Vergleichsgruppe der Kinder ohne Schwierigkeiten oder ohne Entwicklungsauffalligkeiten zu
bezeichnen. In der rechtlichen Literatur wird oft von den ,gesunden® Kindern gesprochen, doch
dieser Begriff ist inhaltlich nicht richtig. Ein behindertes Kind ist im Prinzip gesund, ausser wenn es
an einer vorubergehenden Krankheit leidet (z.B. Schnupfen) oder wenn eine chronische Krankheit
vorliegt (z.B. Asthma).




Einleitung

Als Erstes sind alle Kinder ausnahmslos nach der Geburt auf Unterstiitzung durch
ithre soziale Umwelt angewiesen: Ohne Hilfe konnen Sduglinge nicht iiberleben.
Hingegen werden nicht alle
Erwachsenen gegen Ende
des Lebens unselbststindig,

Abbildung 2: Anteil Pflegebediirftiger an der Gesamtbevolkerung
Luxemburgs

auch wenn sich das Risiko 90000 40%
der Pflegebediirftigkeit mit
steigendem  Alter erhoht
(vgl. Abbildung 2).
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ganz selbststindig durchzu-
fiihren. Bei Erwachsenen
verlduft die Entwicklung in gegensitzlicher Richtung. Die Pflegebediirftigkeit bei
Erwachsenen charakterisiert sich durch einen abrupten oder progressiven Verlust
von Fertigkeiten.

Quelle: Statec 2003a, IGSS/CEO 2001

Der dritte Unterschied betrifft die Férderung im Falle von Pflegebediirftigkeit. Bei
Erwachsenen zielen die rehabilitativen Unterstlitzungsmassnahmen auf die Auf-
rechterhaltung vorhandener Fertigkeiten oder auf den Neuerwerb bereits verlore-
ner Fertigkeiten ab. Der Begriff der Rehabilitation l4sst sich nur in Ausnahmefal-
len' beim Kind anwenden, auch wenn er geldufig fiir Kinder verwendet wird.
Beim Kind steht der Erwerb neuer Fertigkeiten im Vordergrund: Bei den Unter-
stiitzungsmassnahmen handelt es sich um Erziehungsmassnahmen oder
(Friih-)FérdermafBnahmen.

Der vierte Unterschied liegt bei den Normen fiir die Begutachtung der Pflegebe-
diirftigkeit. Beim Erwachsenen handelt es sich um fixe Normen. Die Vergleichs-
norm ist die Selbststandigkeit in den Bereichen der alltiglichen Verrichtungen:
Braucht ein Erwachsener Hilfe bei diesen Tatigkeiten, dann gilt das Ausmass die-
ses Bedarfs integral als zusatzliche Unterstiitzung. Beim Kind sind diese Normen
in der heutigen Sichtweise der gesetzlichen Pflegeversicherungen® abhiingig vom
Lebensalter. Eine zusitzliche Unterstilitzung liegt nur dann vor, wenn das Aus-

' Der Begriff der Rehabilitation ist beim Kind nur gerechtfertigt in Fallen, wo das Kind z.B. durch
eine degenerative Krankheit oder einen Unfall bereits erworbene Fertigkeiten verloren hat.

2 Per definitionem ist jedes Kind bis zu einem gewissen Alter abhangig. Der Gesetzgeber hat hier
die Schranke des Vergleichs mit der Gruppe gleichaltriger Kinder eingebaut, um nur den zusatzli-
chen Unterstitzungsbedarf zu beriicksichtigen. Diese Schranke lasst sich dadurch begriinden,
dass die Erziehung eines Kindes bereits durch andere Leistungen honoriert wird (z.B. Geburtszula-
ge, Familienzulagen, Kindergeld, Erziehungsurlaub, Mutterschaftsurlaub, Schulgeld, Steuerbegiins-
tigungen,...).
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Abbildung 3: Zusatzlicher Hilfsbedarf beim Kind und Erwachsenen

mass der Hilfen den
,hormalen“ Aufwand

Zeit

der Gruppe der Gleich-
Kind 7 Erwachsener altrigen tlbersteigt (vgl.
| Abbildung 3). Dies
setzt voraus, dass der
,hormale”  Aufwand
bekannt ist.

zusétzliche
Unterstiitzung

In den Beziehungen
zwischen der pflegebe-
diirftigen Person und
den Familienmitglie-
dern finden wir den

zusétzliche
Unterstiitzung

,hormale”
T Unterstiitzung

Alter

fiinften und letzten Unterschied (Attias-Donfut 1993). Beim Kind handelt es sich
um eine Eltern-Kind-Beziehung. Mutter und Vater (oder auch Geschwisterkinder)
teilen sich die Aufgaben fiir die Erziehung und Betreuung des pflegebediirftigen
Kindes innerhalb der Familie (Hdufler u.a. 1996, 397f). Bei dlteren pflegebediirf-
tigen Erwachsenen ist die Beziehungshierarchie hingegen umgekehrt (,,Kind*-
Eltern-Beziehung): Neben den Lebenspartnern sind es hauptsichlich die Tochter
und die Schwiegertochter (Schneekloth u.a. 1996, 134f), die zusitzliche Hilfen
und Unterstiitzungen sicherstellen.

Das Fehlen von an die kindliche Situation angepassten Messinstrumenten fiir die
Pflegebediirftigkeit ldsst sich durch den Anteil der pflegebediirftigen Kinder er-
kldren (vgl. Abbildung 2). Im Jahre 2001 gab es zum Beispiel in Luxemburg 94
Kinder unter zehn Jahren, die die Leistungen der Pflegeversicherung in Anspruch
nahmen. Dieser Anteil betrdgt knappe zwei Prozent aller Pflegebediirftigen und
0.2% dieser Altersgruppe. Bei der Einfithrung der Pflegeversicherungen in den
verschiedenen Landern stand die Notlage vieler schlecht oder gar nicht abgesi-
cherter pflegebediirftiger Senioren im Vordergrund. Durch das fortschreitende Al-
ter der Bevolkerung verschirfte sich in den letzten dreissig Jahren die Situation
der hduslichen und stationiren Betreuung dlterer Menschen, die auf Unterstiitzung
im Alltag angewiesen sind. Die Offentlichkeit wurde Ende der siebziger Jahre /
Anfang der achtziger Jahre auf das bis dahin im familidren Rahmen versteckte
Phianomen durch personliche Erfahrungen im Familienkreis, aber auch durch Be-
richte iber den Mangel an Pflegepersonal (,,Pflegenotstand* in Deutschland, vgl.
Skuban 2000") und an Pflegebetten (in Luxemburg, vgl. Kapitel 4) oder durch
Meldungen iiber misshandelte, vereinsamte oder verwahrloste alte Menschen (vgl.
Hirsch & Brendebach 1999) aufmerksam gemacht. In den letzten 130 Jahren hat
sich die Bevolkerung in Luxemburg etwas mehr als verdoppelt, wihrend sich
gleichzeitig die Anzahl der iiber Achtzigjdhrigen verdreizehnfacht hat, bei einer
praktisch konstant bleibenden Anzahl der Personen unter 20 Jahren (vgl.
Abbildung 4). Bei minderjéhrigen Pflegebediirftigen handelt es sich zahlenméssig
um eine Minderheit, der bis jetzt kaum Beachtung geschenkt wurde. Die grossen
deutschen Représentativstudien iiber die Situation pflegebediirftiger und/oder be-
hinderter Menschen in privaten Haushalten (Socialdata-Studie 1978, Brog u.a.
1980; Tibinger-Studie 1992, Hdupfler u.a. 1996; Infratest-Studie 1992,

' Ab Mitte der 80er Jahre Uberstieg die Nachfrage nach ambulanter und stationarer Betreuung um
das Dreifache das vorhandene Angebot (Skuban, 2000, 4)
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Schneekloth u.a.

. Abbildung 4: Bevélkerungsentwicklung in Luxemburg (1871-2001)
1996) oder in
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pe wurde in der

Infrateststudie zwar befragt, doch die Daten iiber das Hilfsbediirfnis bei den all-
tdglichen Verrichtungen wurden nicht ausgewertet. Die Forschergruppe war sich
bewusst, dass der Erwachsenenfragebogen die Situation der Kinder nicht addquat
erheben konnte und entschied, die Daten nicht auszuwerten und zu publizieren
(Schneekloth 2003). Die Stichprobe der Tiibinger-Studie setzt sich zusammen aus
drei Kindern unter drei Jahre, sechzehn Kinder zwischen drei und sechs Jahren
sowie 33 Kinder im Alter von sieben bis zehn Jahren. Die quantitative Datenlage
ist somit sehr diinn. Eine Durchsicht der deutschsprachigen heilpadagogischen
Literatur fiihrt auch zur Einsicht, dass dem Thema der Pflegebediirftigkeit beim
Kind kaum Interesse geschenkt wird. Diese Feststellungen sind etwas iiberra-
schend, da a priori davon ausgegangen werden kann, dass die Leistungen der
Pflegeversicherungen einen positiven Effekt auf die Familien haben: Anerken-
nung der durch die Eltern geleisteten zusétzlichen Unterstilitzung, soziale Absiche-
rung der Hauptpflegeperson (Mutter oder Vater), finanzielle Unterstilitzung, Ent-
lastungsdienste fiir die Familien usw.

20-64 J

40%
150'000

(-]
-
©
-

0 — 0%

1281
1681
1161
LE6L
1661
L1261
1661
1002
1281
1681
1161
LE6L
1661
1161
1661
1002

Ein Blick in die Zukunft verrit, dass das quantitative Verhiltnis zwischen pflege-
bediirftigen Kindern und Erwachsenen sich in den nichsten Jahren weiter verdn-
dern wird. Die Vorhersage der Bevolkerungsentwicklung (vgl. Abbildung 5) zeigt
eine radikale Transformation der Bevolkerungspyramide: Die traditionelle Pyra-
mide wird mehr und mehr durch eine Siule ersetzt. Die Pflegebediirftigkeit wird
ein aktuelles Thema bleiben.
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Abbildung 5: Vorhersage der Bevolkerungsentwicklung in Deutschland
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Quelle: Eigene Darstellung nach Daten der mittleren Variante' der 10. koordinierten deutschen Bevolkerungs-
vorausberechnung (Statistisches Bundesamt 2003, 30)
Um das Forschungsprojekt einzufiihren und zu begriinden, haben wir absichtlich
eine sehr breite Definition der Pflegebediirftigkeit gebraucht. Das Bediirfnis eines
Kindes an Unterstlitzung kann inhaltlich in vier Begriffe unterteilt werden (vgl.
Abbildung 6). Der effektive Hilfsbedarf (@) ist die Gesamtsumme der Hilfen, die
das Kind benoétigt. Dieser Bedarf setzt sich zusammen aus dem altersentspre-
chenden Hilfsbedarf (@) und dem zusdtzlichen Hilfsbedarf (©). Beim Kind ohne
Entwicklungsauffilligkeiten tendiert der
zusitzliche Hilfsbedarf im Vergleich zu Abbildung 6: Hilfs- und Pflegebedarf beim Kind
den Gleichaltrigen gegen null. Er repréisen-
tiert die durch eine chronische Krankheit
oder eine Behinderung bedingten zusétzli-
chen Bediirfnisse des Kindes. Der Pflege-
bedarf (@) bezieht sich nur auf den Teil
des zusitzlichen Hilfsbedarfs, der durch
die Pflegeversicherung(en) beriicksichtigt
wird. Voraussichtlich decken die Pflege-
versicherungen der verschiedenen Lénder
den zusitzlichen Pflegebedarf nicht ganz
ab. Qualitativ lassen sich verschiedene Be-
reiche der alltidglichen Verrichtungen, wo
ein Hilfsbedarfs besteht (z.B. Korperpfle- ' : * Al
ge, Erndhrung, Toilette, An-Auskleiden, Alter
Mobilitét, u.a.), sowie die Arten des Hilfs-
bedarfs (Supervision, Anleitung, Fiihrung,
Ubernahme, wu.a.) unterscheiden. Eine
quantitative Bestimmung des Hilfsbedarfs
bezieht sich auf die Dauer und die Hiufig-
keit des Bedarfs.

Bedarf an Unterstiitzung

Effektiver Hilfsbedarf
altersentsprechender Hilfsbedarf
zusétzlicher Hilfsbedarf
Pflegebedarf

LR

' Dieser Variante liegen folgende Annahmen zugrunde: 1) Die Geburtenhaufigkeit bleibt wahrend
des gesamten Zeitraums der Vorausberechnung bei 1,4 Kindern pro Frau; 2) Die Lebenserwartung
bei Geburt steigt bis 2050 fiir Madchen auf 86,6 Jahre und fiir Jungen auf 81,1 Jahre; die "fernere”
Lebenserwartung betragt 2050 fir 60-Jahrige Frauen 28 weitere Lebensjahre und fir gleichaltrige
Méanner etwa 24 Lebensjahre; 3) Der Auswanderungssaldo der auslandischen Bevdlkerung betragt
200.000 jahrlich; die Nettozuwanderung der Deutschen geht von etwa 80.000 im Jahr 2002 schritt-
weise zuruck bis zum Nullniveau im Jahr 2040.
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Abbildung 7: Selbstversorgung Um seine Selbstversorgung sicherzustellen ist
das Kind auf eine externe Unterstiitzung an-
gewiesen. Das Ausmass der Unterstlitzung ist
abhingig von seinen Fertigkeiten. In Anleh-
nung an Orem wu.a. (1995, 213, wvgl
Abbildung 7) kdnnen wir die Gesamtheit die-
ser Fertigkeiten als ,,Selbstversorgungskom-
petenz‘ bezeichnen. Sie erlaubt es dem Kind,
seine eigenen Bediirfnisse zu befriedigen
(Bedarf an Selbstversorgung). Reichen die
Fertigkeiten nicht aus, um die Verrichtung
ganz durchzufiihren, bendtigt das Kind eine
Hilfestellung (z.B. Hose zukndpfen nach Toi-
lettengang). Die Unterstiitzung verfolgt zwei
unterschiedliche Ziele. Das primire Ziel ist
die Durchfiihrung der Verrichtung (z.B. Toi-
Quelle: An die kindliche Situation angepasste Dar- lettengang). Doch dariiber hinaus gibt die
stellung aus Orem u.a. 1995, 213 Hilfestellung auch dem Kind die Gelegenbheit,
sich neue Fertigkeiten anzueignen. Die Unterstiitzung wird also nicht nur zum
Selbstzweck geleistet, sondern auch in der erzieherischen Absicht, die Fertigkei-

ten des Kindes zu fordern (z.B. Hose zukndpfen konnen).

Selbst-
versorgung

Bedarf an
Selbstver-
sorgung

sorgungs-
kompetenz

stiitzung

< &
"‘9‘/ S
08.1dgu®

B) Forschungsfragestellungen

Hauptziel der Arbeit ist die Ausarbeitung eines Instruments zur Messung der
Pflegebediirftigkeit beim Kind im Vorschulalter (0-8 Jahre) als Antwort auf die
Frage, wie sich die Pflegebediirftigkeit im Vorschulalter begutachten lisst. Im
Rahmen dieses Ziels soll versucht werden, folgende fiinf Fragestellungen je nach
Natur der Fragestellung theoretisch und/oder empirisch zu beantworten. Die Fra-
gestellungen werden hier kurz beschrieben und spiter vertieft.

Fragestellung 1: Haben behinderte und/oder chronisch kranke Kinder im Vor-
schulalter (0-8 Jahre) im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder einen
héheren Bedarf an Unterstiitzung? Es stellt sich die grundlegende Frage, inwie-
weit behinderte Kinder oder chronisch kranke Kinder ein Mehr an Hilfe bendtigen
im Vergleich zu Kindern gleichen Alters.

Fragestellung 2: Deckt die Definition der Pflegebediirftigkeit des luxemburgi-
schen Gesetzgebers alle Bereiche des Alltags ab? Einleitend sprachen wir von den
verschiedenen Bereichen der alltdglichen Verrichtungen. Es gibt weder einen wis-
senschaftlichen noch einen rechtlichen Konsens', welche Bereiche der Pflegebe-
diirftigkeit zuzurechnen sind. Da unser Vorgehen sehr eng an die luxemburgische
Legaldefinition gebunden ist, ist es notwendig nicht nur eine theoretische, sondern
auch eine empirische Antwort auf diese Fragestellung zu geben.

' Eisen und Mager umschreiben die Schwierigkeiten der inhaltlichen Ausfiillung des Begriffs ,Pfle-
gebedurftigkeit” folgendermalen: ,Die im Rahmen der verschiedenen sozialen Sicherungssysteme
einzelner Lander vorgenommenen Definitionen bzw. deren inhaltlichen Konkretisierungen sind dar-
liber hinaus von der jeweiligen Ausprdgung des sozialen Sicherungssystems abhéngig, also sys-
temspezifisch und somit in diesem Sinne nicht allgemein und umfassend." (1999, 20)
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Fragestellung 3: Korrelieren die Hilfs- und die Pflegebediirftigkeit des Kindes
korrelieren negativ mit den Fertigkeiten in den Bereichen der alltiglichen Ver-
richtungen? Der Hilfsbe-

. . Abbild 8: Entwickl in der Kindheit
darf des Kindes nimmt faung ntwickiung in der Rindhet

progressiv. mit dem Le-
bensalter ab. GleiChZeitig Zusiétzlicher  Entwicklungs-
eignet sich das Kind fort- |  Jommee i Hilfsbedarf  verzégerung
withrend neue Fertigkei-

ten an (vgl. Abbildung 8). .
Wir konnen somit einen 2 Selbst-
umgekehrten Zusammen- Unterstiitzung ™ standigkeit
hang zwischen den Fer- : h
tigkeiten  (Grad  der
Selbststiandigkeit) und der
Hilfsbediirftigkeit postu-
lieren: Je élter das Kind ¢
ist, umso selbststédndiger

Zeit

Alter

uayaybipiay

ist es und umso weniger

Hilfe bendtigt es in den alltdglichen Verrichtungen. Ein gleicher Zusammenhang
besteht beim zusitzlichen Hilfsbedarf: Er reduziert sich progressiv mit der Aneig-
nung neuer Fertigkeiten. Es ist anzunehmen, dass die Aneignung neuer Fertigkei-
ten im Vergleich mit den Gleichaltrigen verzogert ist. Aus Fragestellung drei kon-
nen wir schliessen, dass der zusétzliche Hilfsbedarf ganz oder teilweise bedingt ist
durch eine verzogerte Entwicklung der Fertigkeiten in den Bereichen der alltagli-
chen Verrichtungen. Die Beantwortung dieser Fragestellung stellt die Grundlage
der Ausarbeitung des Begutachtungsverfahrens der Pflegebediirftigkeit beim Kind
dar.

Fragestellung 4: Erfiillt das neue Instrument zur Messung der Pflegebediirftigkeit
beim Kind (LuxCIM') die psychometrischen Giitekriterien (Objektivitit, Reliabili-
tit, Validitit, Normierung, Niitzlichkeit und Okonomie)? Der Mangel an Messin-
strumenten zur Messung der Pflegebediirftigkeit beim Kind macht eine Konstruk-
tion eines neuen Testverfahrens notwendig. Dieses Instrument mit Normen
gleichaltriger Kinder soll den Erfordernissen der Begutachtung der Pflegebediirf-
tigkeit gentigen: Es soll niitzlich sein. Die Durchfithrung und Auswertung der Be-
gutachtung soll 6konomisch sein: Es soll wenig Zeit und Material beanspruchen.
Auch wenn diese zwei Kriterien fiir die Anwendung von grosser Relevanz sind,
soll das Instrument die Pflegebediirftigkeit des Kindes,

e objektiv (unabhingig vom Begutachter)

e genau (reliabel oder messfehlerfrei) und

e valide (d.h. effektiv die Pflegebediirftigkeit) messen.

Fragestellung S: Sind die Eltern der pflegebediirftigen Kinder zufrieden mit den
Leistungen der Pflegeversicherung? Die Leistungen der Pflegeversicherung beab-
sichtigen die Sicherstellung der durch die Pflegebediirftigkeit bendtigten Unter-
stiitzungen. Im Falle des pflegebediirftigen Kindes handelt es sich um die Entlas-
tung der Familien: Die Leistungen der Pflegeversicherung sollen den Bediirfnis-
sen des Kindes und der Familien entsprechen. Sind die Leistungen qualitativ und

! Abkirzung fir: ,Luxembourg Child Independence Measure® (Luxemburgische Skala zur Messung
der funktionalen Unabhangigkeit des Kindes)
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quantitativ ausreichend, dann ist anzunehmen, dass die Eltern mit der Unterstiit-
zung zufrieden sind. Unzufriedenheit wire dann die Konsequenz von unzurei-
chenden, unangepassten oder qualitativ schlechten Leistungen.

Die fiinf Fragestellungen werden im Folgenden nicht linear, eine nach der ande-
ren, diskutiert. In den verschiedenen Kapiteln werden Teilantworten fiir die Fra-
gestellungen zusammengetragen. Am Ende der Arbeit werden dann alle Informa-
tionen synthetisiert und die Fragestellungen abschliessend beantwortet.

Aufbau der Arbeit

Pflegebediirftigkeit im Erwachsenenalter ist ein komplexes multidimensionales
Phinomen (Eisen & Mager 1999b, 20), dessen Erforschung erst auf eine kurze
Zeit zuriickblicken kann. Die Komplexitét lasst sich mit der Schnittstelle der Dis-
ziplinen, die die Thematik der Pflegebediirftigkeit tangieren skizzieren. Einen ers-
ten Einblick in die verschiedenen Forschungsdisziplinen und in ihre wichtigsten
Schwerpunkte vermittelt Tabelle 1:

Tabelle 1: Dimensionen der Pflegebediirftigkeit bei erwachsenen Personen

Medizin /

Pflegewissen-  Okonomik / Sozialpsycho- Individualpsy-

schaften Sozialpolitik Soziologie Sozialrecht logie chologie

u.a. u.a. u.a. u.a. u.a. u.a.

o Physiologi- e Reduktion o Stigmatisie- o Definitions- e Beziehungs- e Genereller
sche Deviati- der Haus- rung problematik stérungen Autonomie-
on haltsproduk- e Gesellschaft- e Legislative o Kontinuitats- verlust

e Demenz tivitat liche Deklas- Normierun- stérungen in e Depressio-

e Chronizitat e Finanzieller sierung gen sozialen Net- nen

o Multimorbidi- Mehrbedarf e Leistungsan- zen e Angst
tat o Pflegesiche- spruche o |dentitatsbe-

e Rehabilitation rungsarran- drohung

o Pflegeformen gements

o Qualitat der
Pflege

Quelle: Mager 1999a, 31.

Die Anzahl und das Alter der Publikationen aus den unterschiedlichsten Diszipli-
nen belegen das steigende wissenschaftliche Interesse am Thema der Pflegebe-
diirftigkeit im Erwachsenenalter. In der wissenschaftlichen Literatur im Allge-
meinen und in der heilpddagogischen Literatur im Besonderen finden wir jedoch
kaum Publikationen zum Thema der Pflegebediirftigkeit im Vorschulalter. Die
wenigen Hinweise beschrénken sich fast ausschliesslich auf rechtliche Fragestel-
lungen oder auf gerichtliche Entscheide beziiglich der Begutachtungskriterien. Es
besteht in der Heilpddagogik und ihren Nachbargebieten ein grosser Nachholbe-
darf an Forschung und an Theoriebildung im interdisziplindren Diskurs zum
Thema der Pflegebediirftigkeit. Wir sind uns bewusst, dass wir in dieser Arbeit
nur einen kleinen Beitrag leisten werden.

In Anlehnung an ein Schema zur interdisziplindren Zusammenarbeit in der Behin-
dertenhilfe (vgl. Speck 2003, 239) haben wir ein Schema entworfen, das das For-
schungsfeld der Pflegebediirftigkeit im Vorschulalter abgrenzt (vgl. Abbildung 9).
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Abbildung 9: Forschungsfeld ,,Pflegebediirftigkeit im Vorschulalter*

Philosophie — Ethik

Unterstiitzung im Alltag
Pflegewissenschaftlicher Beitrag

Medizinische Rehabilitation Soziale Hilfe

Medizinischer Beitrag V v Beitrag sozialer Hilfe

Spezielle Erziehung )A A\ Psychologische Rehabilitation

(Heil-)padagogischer Beitrag Psychologischer Beitrag
Recht der sozialen Sicherheit
Rechtlicher Beitrag
Gesundheitliche Soziale
Bediirfnisse Bediirfnisse
Spezielle .
Erziehungs- Psychische

bediirfnisse Bedlirfnisse

el Funktionale
el Bedlirfnisse
Regelungen

Psycho-physische Beeintréachtigungen:
Schadigung und Funktionseinschrankungen
Entwicklungsstérungen

!

Ursachen
(Biogenese - Soziogenese)

Quelle: in Anlehnung an eine Abbildung (vgl. Speck 2003, 239) zum Thema der interdis-
ziplindren Zusammenarbeit in der Behindertenhilfe.

Da eine ausfiihrliche theoretische und empirische Auseinandersetzung mit allen
Disziplinen der Forschungsfelder der Pflegebediirftigkeit im Vorschulalter den
Rahmen dieser Arbeit sprengt, haben wir die Disziplinen und ihre Beitrdge an-
hand unserer Fragestellungen ausgesucht. Diese Auswahl spiegelt sich in der
Gliederung unserer Arbeit wieder.

Im ersten Kapitel werden wir anhand einer empirischen Studie zuerst den Unter-
stiitzungsbedarf von behinderten oder chronisch kranken Kindern im Vorschulal-
ter ergriinden. Das zweite Kapitel wird die Analyse der Hilfsbediirftigkeit des
Kindes anhand von Forschungsergebnissen vertiefen. Der Begriff der Pflegebe-
diirftigkeit wird im dritten Kapitel durch Beitrdge verschiedener Disziplinen defi-
niert und operationalisiert. Das vierte Kapitel beschéftigt sich mit der Absiche-
rung des Risikos Pflegebediirftigkeit im Rahmen der sozialen Gesetzgebung. Die
ersten vier Kapitel liefern die Grundlagen des flinften Kapitels, die Konstruktion
und Validierung eines neuen Begutachtungsinstrumentes der Pflegebediirftigkeit
bei Kindern im Vorschulalter. Die Arbeit schliesst mit der Evaluation der Pflege-
versicherung durch die Eltern ab.
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11

SITUATION DER FAMILIEN IN LUXEMBURG

A)

B)

Einleitung

Wir mochten die theoretische Diskussion des Begriffs der ,,Pflegebediirftigkeit*
und einer moglichen Absicherung des Risikos ,,Pflegebediirftigkeit” mit einer
kleinen empirischen Studie (TO) einfithren. Dieses Vorgehen ist sicher nicht iib-
lich, aber es entspricht einerseits dem chronologischen Ablauf des Forschungspro-
jektes, und es erlaubt uns andererseits, uns zuerst in die spezifische Situation der
Familien in Luxemburg hineinzuversetzen. Im Sommer 1998, ein knappes halbes
Jahr vor der Einfithrung der Pflegeversicherung, haben wir 33 Familien {iber ihre
damalige Situation interviewt. In diesem Kapitel werden wir zuerst unser Vorge-
hen beschreiben, um dann die wichtigsten Ergebnisse vorzustellen und zu disku-
tieren.

Methodologie der Untersuchung und Beschreibung der
Stichprobe

Die empirische Studie ist als explorative Untersuchung konzipiert und versucht
eine erste Antwort auf folgende Fragen zu geben:

1) Welche Unterstiitzung benétigt das vermutlich pflegebediirftige Kind bei
welchen alltdglichen Verrichtungen (Erndhrung, An- und Auskleiden, Hy-
giene, Toilettengang, Mobilitdt usw.)?

2) Zu welchen Einschrinkungen im Familienleben fiihren die Bediirfnisse
des Kindes?

3) Auf welche Schwierigkeiten stossen die Eltern bei der Organisation der
Betreuung ihres Kindes?

Die qualitativen Forschungsmethoden (vgl. Pourtois & Desmet 1988; Frieberts-
hduser & Prengel 1997), insbesondere das problemzentrierte Interview (Witzel
1985), eignen sich zur Beantwortung der oben genannten Fragen. Das problem-
zentrierte Interview fasst Elemente einer offenen und einer leitfadenorientierten
Befragung zusammen (Friebertshduser 1997): Der Leitfaden mit vorformulierten
Fragen zur Problemstellung gibt dem offenen Gespréch eine Orientierung und ei-
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ne Struktur. Die zentrale Problemstellung in unseren Interviews betrifft die zu-
satzliche Unterstiitzung des Kindes und ihre Auswirkungen auf die Familie.

Die Diagnosen sowie das Alter des Kindes waren die zwei Kriterien fiir die Zu-
sammenstellung der Stichprobe: Die Situationen der Kinder und Jugendlichen (0-
20 Jahre) sollten die grosstmogliche Vielfalt aufzeigen. Die Familien (n=26) wur-
den mit der Unterstiitzung eines Friihforderdienstes (n=12), einer heilpddagogi-
schen Schule (n=7) und zweier Elternvereinigungen (n=4+3=7) ausgewdhlt. Die
Eltern der heilpddagogischen Schule wurden schriftlich um ihre Teilnahme an der
Umfrage gebeten. Zusammen mit den Verantwortlichen der anderen Institutionen
haben wir die Liste der Familien erstellt, und die Verantwortlichen holten dann
zuerst das Einverstdndnis der Eltern ein. Vor jedem Interview wurden die Eltern
telefonisch kontaktiert, um unser Vorhaben zu erkldren und um, falls erwiinscht,
einen Termin zu vereinbaren. Alle Gespriche fanden bei den Eltern zu Hause
statt, entweder am Nachmittag (n=6) oder am Abend (n=20). Bei 18 Gesprachen
konnten beide Eltern teilnehmen. Die meisten Befragungen wurden auf luxem-
burgisch durchgefiihrt und sechs in einer anderen Sprache (3x Franzdsisch, 2x
Deutsch & 1x Englisch). Die Interviews wurden von uns selbst (n=19) und von
einer luxemburgischen Kollegin (n=7) geleitet, wobei wir als Vorbereitung die
beiden ersten Familien gemeinsam befragten. Im Gesprach mit der ersten Familie
ergab sich die Moglichkeit eines Gruppeninterviews mit mehreren Miittern (n=7).
An diesem Gespriach nahm zusitzlich eine der Verantwortlichen der Pflegeversi-
cherung teil. Die Stichprobe umfasst somit 33 Familien.

Bei den Einzelinterviews haben wir als einfachen Einstieg ein paar soziodemo-
graphische Informationen erhoben, welche in den folgenden Abbildungen zu-
sammengefasst sind.

Abbildung 10: Alter der Eltern (TO0) Abbildung 11: Nationalitat der Eltern (T0)
c 20+ Deutschland
5 M Vater (2 O Mutter O Vater
b 6 O Mutter Frankreich @
= 154 N
© Grossbritannien m
g 8
< 40 italien [1
14 Luxemburg ‘ 19 16
5 2 8 5 Niederlande @
NIE Portogal (20
20-29 30-39 4049 50-59 60-69 0 5 10 15 20 25 30 35
Alter (Jahre) Anzahl Eltern
Abbildung 12: Familienstand (T0) Abbildung 13: Ausbildung der Eltern (T0)
Adoptiveltern @ O Mutter O Vater Primarschule O Mutter O Vater
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Technisches Lyzeum 7 ‘ 8 ‘
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Verwitwet H 1 Universitit
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Abbildung 14: Alter der Kinder (T0)

Abbildung 15: Beruf der Eltern (T0)
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Abbildung 16: Geschwisterrang (T0)

Abbildung 17: Diagnose des Kindes (T0)

% >4 D O Erstes Kind

E o Zweites Kind
3 m Viertes Kind
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N

c
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Down Syndrom ‘ 3 ‘ 4 ‘
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Spina Bifida | 2 [ 1|
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Die soziodemographischen Daten, ,,Staatsan-
gehorigkeit und ,,Beruf der Eltern“, wurden
auf ihre Verteilung im Vergleich zur Gesamt-
bevolkerung iiberpriift. Nebenstehende Tabelle
zeigt die beobachtete Verteilung sowie die er-
wartete Verteilung in Bezug auf die Gesamtbe-
volkerung (Stand, Volkszdhlung 1991). Die
statistische Auswertung der Verteilung der Be-
rufe ergibt keinen signifikanten Unterschied
(fir den Beruf der Miitter [y*=3.66, P=0.45]
und den der Viter [X2=9.50, P=0.05]. Bei der
Verteilung der Nationalitdt der Eltern liegt die
Wahrscheinlichkeit zu tief, um einen Unter-
schied auszuschliessen [x*=16.15, P=0.02]: Die
Stichprobe enthélt zu wenig ausldndische El-

tern.

Tabelle 2: Stichprobenvergleich

Staatsangeho- Beobachtet Erwartet
rigkeit 2+4 e+ 4
Deutschland 3 1.1
Frankreich 3 1.9
Grossbritannien 2 0.5
Italien 1 2.3
Luxemburg 35 31.3
Niederlande 1 0.4
Portugal 3 6.2
Andere 0 44
Total 48 48
Beobachtet Erwartet
Beruf 3 Q 1) Q
Arbeiter/in 6 0 7.5 1.3
Beamter/in 10 5 10.2 2.9
Landwirt/in 2 0 0.4 0.1
Selbststandige/r 3 0 1.7 0.3
Andere 0 0 1.3 0.5
Total 21 5 21 5

Quelle: Statec 1997 1996, B8 & B13

Die Diagnosen der Kinder (vgl. Abbildung 17) sind heterogen: Geistige Behinde-
rungen, Verhaltensauffilligkeiten, Entwicklungsverzogerungen ohne Diagnose,
korperliche Behinderungen sowie chronische Krankheiten sind vertreten. Leider
gibt es keine Statistiken liber die Verteilung der Diagnosen in der Gesamtbevolke-
rung; eine Uberpriifung der Reprisentativitit der Stichprobe ist somit nicht mdg-
lich. Auffillig ist jedoch, dass die Stichprobe keine Sinnesbehinderungen enthilt.
Abschliessend ldsst sich festhalten, dass die kleine Stichprobe nicht die ganze
Vielfalt der Familiensituationen reprisentiert: Sie erlaubt nur einen ersten Ein-
blick in die Vielfalt der Schwierigkeiten.
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C) Auswertung der Antworten

Die 26 Einzelinterviews der Familien dauerten Abbildung 18: Dauer der Interviews (T0)
im Durchschnitt etwas mehr als 2% Stunden
(M=2:19; SD=1:25) und das Gruppeninterview
3% Stunden. Alle Gespriche wurden mit Einver-
stindnis der Eltern auf Tonband aufgenommen
und transkribiert. Die Transkription umfasst 706
Seiten (M=26.1; SD=15.5). Der erste Analyse- 12 ‘ . ‘
durchgang der Antworten orientierte sich an den

Dauer (Stunden)
w
2 A

drei Interpretationsschritten von problemzent- ot | J |
rierten Interviews (Witzel 1996, 65): Ausarbei- 001 2 3 4 5 6 7 8 9
tung fallspezifischer Themen, Uberpriifung der Anzahl Interviews

»subjektiven Relevanz“ der jeweiligen Themen
anhand von Kontextbedingungen und Zuordnung der Textstellen zu den Themen.
Im zweiten Analysedurchgang wurden zuerst allgemeine Themen herausfiltriert
und danach die mehr spezifischen Themen anhand der Diagnose und/oder der
Schwierigkeiten des Kindes geordnet. Wir haben bewusst darauf verzichtet, die
Themen zu quantifizieren, und dies aus folgenden drei Griinden:
e wegen der Stichprobenheterogenitit sind einige Themen nicht relevant fiir
alle Familien,;
e wir gehen davon aus, dass jedes Thema wichtig ist, auch wenn es nur eine
Familie betrifft;
¢ bei einmaligen offenen Interviews, im Gegensatz zu ausfiihrlichen Fragebo-
gen, ergibt eine Quantifizierung ein falsches Abbild der Wirklichkeit: Wa-
ren die verschiedenen Themen direkt angesprochen worden, hitten die Fa-
milie einige dieser vorgegebenen Themen als auch fiir ihre Situation rele-
vant erklart.

Unterstitzung im Alltag

Die Unterstiitzung bei den alltdglichen Verrichtungen wie Nahrungsaufnahme,
Hygiene, An- und Auskleiden und Mobilitdt wird laut Aussagen der Eltern von
drei Faktoren beeinflusst: Vom Alter des Kindes', seinen Fertigkeiten und seinen
besonderen Bediirfnisse. Rolle des Alters: Im Vergleich zu den élteren Geschwis-
tern fallt den Eltern auf, dass das behinderte Kind in den ersten zwei, drei Lebens-
jahren genauso viel oder ein wenig mehr Unterstiitzung bei den alltéglichen Ver-
richtungen benétigt. Mit fortschreitendem Alter wird dann der Unterschied zu den
Geschwistern grosser und wahrnehmbarer. Es bleibt fiir die Eltern jedoch schwie-
rig, das genaue Ausmass der zusitzlichen Unterstiitzung auch bei fortgeschritte-
nem Alter des Kindes zu bestimmen, da sie sich an die Bediirfnisse des Kindes
gewoOhnt haben und die Unterstiitzung als Routine fest in den Alltag integriert ist.
Rolle der Fertigkeiten: Einige Eltern vergleichen den Entwicklungsstand und die
Bediirfnisse ihres Kindes mit denen eines Kleinkindes/Sauglings. Mit fortschrei-
tendem Alter, wird das Kind nach und nach selbststdndiger, doch die Aneignung

' Der Begiff ,Kind ist hier und nachfolgend in diesem Kapitel als Oberbegriff fiir Tochter und Sohn
zu verstehen und beschrankt sich nicht nur auf das Alter.
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der neuen Fertigkeiten verlauft langsamer und bedarf zum Teil einer intensiven
Forderung seitens der Eltern und seitens der Fachleute (Friihforderung, Thera-
pien). In den Augen der Eltern ist es auch schwierig, die Pflege, - im Sinne der
benotigten Hilfestellung zur Durchfiihrung einer Tétigkeit -, von der Forderung zu
trennen: Die Unterstiitzung des Kindes beabsichtigt implizit oder explizit stets die
Aneignung einer grosseren Selbststéndigkeit. Dies fiihrt dazu, dass diese eher for-
dernde Unterstiitzung des Kindes linger dauern kann. Rolle der besonderen Be-
diirfnisse: Besondere Bediirfnisse des Kindes fithren dazu, dass das Kind, trotz
einer Reihe von Fertigkeiten, auf Unterstiitzung einer Drittperson angewiesen ist,
und dies nicht nur in den Bereichen der alltdglichen Verrichtungen, sondern auch
in anderen Bereichen des Familienlebens.

Die Eltern beschreiben fiinf verschiedene Formen der Unterstiitzung des Kindes
bei der Erledigung der alltdglichen Verrichtungen:

a) Die Eltern fiihren die Aktivitat selber durch, weil sich das Kind bei
der Aktivitit nicht beteiligen kann (Das Kind kann sich z.B. noch
nicht ankleiden).

b) Das Kind fiihrt die Aktivitét teilweise durch, aber es bendtigt eine
Unterstiitzung fiir schwierigere Teile der Aktivitdt (Das Kind kann
sich z.B. teilweise ankleiden, doch es braucht Hilfe beim Zukndp-
fen der Hose und des Hemdes).

c) Das Kind fiihrt die Aktivitét praktisch selbststdndig durch, doch es
benoétigt Supervision oder Kontrolle (Das Kind kann z.B. seine
Kleider alleine anziehen, doch es braucht noch Hilfe beim Aussu-
chen der richtigen Kleider, bei der Reihenfolge beim Anziehen o-
der beim Richten der Kleider).

d) Das Kind verfiigt zum Teil {iber die ndtigen Fertigkeiten, um eine
Aktivitdt teilweise durchzufiihren, aber es setzt seine Fertigkeiten
nicht richtig ein und benétigt dadurch die Unterstiitzung der Eltern
(Das Kind kann z.B. ein Hemd anziehen, doch beim morgendlichen
Ankleiden zieht es sein Hemd an und gleich wieder aus).

e) Das Kind kann eine Aktivitdt selbststindig erledigen, aber es
braucht stdndige Aufsicht. Ohne diese Aufsicht gelingt die Aktivi-
tit nicht (Das Kind kann ein Hemd z.B. anziehen, aber ohne Auf-
sicht wird es mit dem Hemd etwas anderes unternehmen: Es wird
beispielsweise versuchen, das Hemd in der Badewanne zu wa-
schen).

Die Eltern berichten, wie bereits angesprochen, dass der Unterstiitzungsbedarf ih-
res Kindes zum Teil iiber die alltdglichen Verrichtungen hinausgeht und andere
Bereiche des Familienlebens tangiert. Tabelle 3 fasst die vielfdltigen Beitrdge der
Eltern zusammen und ordnet sie nach den Schwierigkeiten des Kindes. Bei den
erwihnten Bediirfnissen handelt es sich jeweils um zusitzliche Bediirfnisse, die in
den Augen der Eltern nicht altersentsprechend sind oder andere Kinder nicht
betreffen.
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Tabelle 3: Besondere Bediirfnisse des Kindes und ihre Konsequenzen

Geistige Behinderung

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Kind kann seine Bediirf-
nisse und Wiinsche nicht
mitteilen

e Zeit und Geduld, um die Bediirfnisse des Kindes zu verstehen

e Kind kann nicht alleine
gelassen werden

e Permanente Aufsicht

e Schlafschwierigkeiten

e Nichtliches Aufstehen, um das Kind zu beruhigen

e FEinnahme von Arzneien

o Medikamente einkaufen und lagern

e Zeitaufwand fiir die Verabreichung der Arzneien oder fiir die
Uberwachung/Kontrolle ihrer Verabreichung

e Management der Arzneienabrechnung bei der Krankenkasse

Korperbehinderung

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Rollstuhl

e Kind muss getragen werden (Belastung des Riickens der El-
tern)

e Anwesenheit beider Eltern bei schwierigen Verrichtungen:
Baden/Duschen, Ankleiden, Treppensteigen, verschiedene
Transfers (Bett, Rollstuhl, Sofa, Auto) usw.

o Grosseres Auto (Erleichterung der Transfers, Platz fiir den
Rollstuhl)

e Anschaffung und Unterhalt der Rollstiihle

e Anpassung des Mobiliars (Stiihle, Bett) und Anschaffung des
bendtigten Mobiliars

e Bauliche Anpassung der Wohnung: Badezimmer (Badewanne,
Waschbecken), Treppen (Treppenlift), Tiiren

e Umzug in eine angepasste Wohnung (z.B. ohne Treppenhaus),
falls bauliche Verdnderungen nicht moglich oder zu teuer sind

e Management der Abrechnung der technischen Hilfsmittel und
der baulichen Anpassungen bei der Krankenkasse

e Orthopéadische Schuhe

e An-und Ausziehen der Schuhe

e Anschaffung und Unterhalt der Schuhe

e Management der Abrechnung der orthopadischen Schuhe bei
der Krankenkasse

e Schienen / Orthesen

e Anlegen und Entfernen der Orthesen und Schienen

e Anschaffung und Unterhalt der technischen Hilfsmittel

e Management der Abrechnung der Hilfsmittel bei der Kranken-
kasse

o Verschleiss der Kleider und Anschaffung neuer Kleider

Verhaltensauffilligkeiten

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Kind striaubt sich gegen
Korperkontakt oder ge-
gen Unterstiitzung

e Grosserer Zeitaufwand bei den alltdglichen Verrichtungen
(An- und Auskleiden, Baden/Duschen, Erndhren)

e Kind hat keine Einsicht
in Gefahren

e Potenzielle Gefahrenquellen ausschalten, um die Verletzungs-
gefahr zu reduzieren

e Gegenstinde hochstellen, Schrinke und Schubladen zusperren

e Treppen und Fenster sichern

e Sicherungsvorrichtungen anschaffen, installieren, unterhalten
und im Alltag damit leben

e Kind lauft weg

e Tiren zusperren und Fenster sichern
e Sicherungsvorrichtungen anschaffen, installieren, unterhalten
und im Alltag damit leben
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Tabelle 3: Besondere Bediirfnisse des Kindes und ihre Konsequenzen [Fortsetzung]

Verhaltensauffilligkeiten

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Kind rdumt alles aus

Schrianke und Schubladen zusperren
Sicherungsvorrichtungen anschaffen, installieren, unterhalten
und im Alltag damit leben

o Kind ldsst Gegenstinde
fallen oder macht sie ka-
putt

Zerbrechliche Gegenstande, wenn moglich, ausser Reichweite
stellen: Gegensténde hochstellen, Schrinke und Schubladen
zusperren,. ..

Zerbrochene Gegenstinde (Spielzeug, Biicher, Essgeschirr)
und Hilfsmittel (Brille) reparieren oder ersetzen

Management der Abrechnung der zerbrochenen Hilfsmittel bei
der Krankenkasse

e Kind zerstort Mobiliar

Mobiliar reparieren oder ersetzen
Kauf von robusteren Mobeln

e Kind reagiert sensibel auf
Verdnderungen

Tagesablauf strukturieren
Verdnderungen in der Wohnung auf ein Minimum reduzieren
Mit den Anpassungen im Alltag leben

e Selbstverletzendes Ver-
halten

Kind beaufsichtigen

Verletzungsgefahr auf ein Minimum reduzieren (Helm, Hand-
schuhe, Schienen)

Protektive Hilfsmittel anschaffen und unterhalten
Management der Abrechnung der protektiven Hilfsmittel bei
der Krankenkasse

Chronische Krankheit / fragile Gesundheit

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Notwendige Operationen

Aufenthalt im Krankenhaus, z.T. im Ausland

Begleitung des Kindes zu Terminen (frei nehmen)

Hin- und Herfahren zwischen Krankenhaus und Wohnung
Versorgung der Geschwister wihrend Krankenhausaufenthalt
Management der Unkostenabrechnung fiir die Krankenhaus-
aufenthalte (Rechnungen, Kilometergeld, Ubernachtung der
Eltern) bei der Krankenkasse

e Haufigere Arztbesuche

Begleitung des Kindes (frei nehmen)
Warten im Wartesaal

e Medizinische Versorgung
zu Hause

Krankenpflege sicherstellen

Strenge hygienische Richtlinien einhalten (Sauberkeit, Materi-
al sterilisieren)

Gesundheitszustand {iberwachen

Lebensnotwendige medizinische Geréte {iberwachen und kon-
trollieren

Anpassung der Wohnung: Krankenhausbett, Beatmungszelt,...
Management der Unkostenabrechnung bei der Krankenkasse

Inkontinenz

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Tragen von Windeln

Windeln kaufen, lagern und entsorgen

Mit steigendem Alter wird das Wechseln der Windeln zeitauf-
wendiger

Bei einer schulischen Integration stellt sich die Frage, wer die
Windeln wechselt. Die Eltern berichten, dass sie angerufen
wurden mit der Aufforderung, die Windeln wechseln zu kom-
men.
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Tabelle 3: Besondere Bediirfnisse des Kindes und ihre Konsequenzen [Fortsetzung]

Inkontinenz

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Manuelle Darmentlee-
rung

Handschuhe

Auf Hygiene achten

Zeitaufwand

Technische Hilfsmittel kaufen, lagern und entsorgen

Management der Unkostenabrechnung fiir die technischen
Hilfsmittel bei der Krankenkasse

e Blasenentleerung iiber
Sonde

Sonde einfiihren und entfernen

Auf Hygiene achten

Zeitaufwand

Technische Hilfsmittel kaufen, lagern und entsorgen
Management der Unkostenabrechnung fiir die technischen
Hilfsmittel bei der Krankenkasse

e Unfille tagsiiber

Wechseln und Waschen der Kleider'
Baden/Duschen

Putzen

Gummiunterlage fiir den Rollstuhl

e Unfille nachtsiiber

Wechseln und Waschen der Bettwische
Gummiunterlage fiirs Bett

Néchtliches Aufstehen

Haufigeres Austauschen der Matratze

Ernihrungsschwierigkeiten

Bediirfnis / Schwierigkeit

Konsequenzen (materielle, zeitliche und andere)

e Sonderkost

Sonderkost kaufen und lagern

Zeitaufwendigere Essenszubereitung fiir die Familie
Management der Abrechnung fiir die Sonderkost bei der Kran-
kenkasse

e Sondenerndhrung

Sondenkost und Sonden kaufen und lagern

Sondenkost vorbereiten

Hygienerichtlinien einhalten

Sonde legen, entfernen und entsorgen

Management der Unkostenabrechnung bei der Krankenkasse

e Kind isst nicht sauber,
erbricht hdufig oder hat
unkontrollierten Spei-
chelfluss

Wechseln der Kleider

Baden/Duschen

Putzen

Erbricht das Kind in der Schule, stellt sich wiederum die Fra-
ge, wer fiir das Erbrochene zustiindig ist. Die Eltern berichten,
dass man sie angerufen hat mit der Bitte putzen zu kommen.

e Kind isst wenig

Mehrere Malzeiten am Tag

' Die Eltern berichten, dass die Waschmaschine viel haufiger 1auft, da mehr Wasche (Kleider, Bett-
wasche, Ticher usw.) anfallt. Ein hdufigerer Gebrauch der Maschine fuhrt notgedrungen zu einem
grésseren Verbrauch an Waschmittel, Wasser und Energie sowie zu einem schnelleren Verschleiss
der Maschine und der Wasche selbst. Hinzu kommt, dass das Waschen, Trocknen, Blgeln und
Einrdumen der Wésche zeitraubend ist.
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Situationsiibergreifend, erwdhnen viele Eltern den  Abbildung 19: Wohnkanton der Eltern
Zeitaufwand und die Unkosten fiir den Transport (T0)

des Kindes. Der Transport betrifft nicht nur, wie -,

bereits angesprochen, die Fahrten zum Arzt oder
ins Krankenhaus sondern auch die Fahrten zu
Therapeuten oder zu Freizeitangeboten flir das
Kind. Die Fahrten zu den Therapien fallen zusétz-
lich an, wéihrend die Fahrten zu den Freizeitange-
boten im Vergleich zu anderen Kindern z.T. er-
heblich ldanger sind, weil die Angebote nicht vor
Ort stattfinden. Die Frage des Transports ist nicht
fiir alle Eltern relevant. Sie ist eng verbunden mit
dem Wohnort der Eltern: Leben die Eltern in den
oder in der Néhe der drei grossen Zentren (Lu-
xemburg Stadt, Esch oder Diekirch, vgl.
Abbildung 19), stellen die Fahrten kaum eine zu-

sitzliche Belastung dar. Auch wenn Luxemburg Esch (3) e
ein kleines Land ist (Fliche 2586 km2; ldngste ’( A S
Distanz Norden-Siiden 82 km, Westen-Osten 57

km, vgl. Statec 2004, A4), kann eine Fahrt mit Anmerkung: Die Zahl in Klammem bezeichnet
privaten oder Offentlichen Transportmitteln aus gi:nA”Z""h' Familien, die in dem Kanton woh-
dem Norden nach Luxemburg Stadt (75 km) je

nach Verkehrsautkommen oder Zug-/Busanschliissen 1% bis 1% Stunde oder nach
Esch (90 km) sogar 1% bis 2%4 Stunden in Anspruch nehmen.

Klerf (2)

Wiltz (2) Via“d?;‘)

Diekirch (4)

-

Rellige Echternach (2)

(1)
Mersch (3)
Grevenmacher (1)
Capellen

@
uxemburg (3)

-

Aus den Ergebnissen wird ersichtlich, dass die unterschiedlichen, zum Teil alltag-
lichen besonderen Bediirfnisse des Kindes viel Zeit beanspruchen. Einige der zu-
satzlichen Aktivitdten sind vielleicht schnell erledigt, doch wir kdnnen jetzt schon
erahnen, dass der gesamte Zeitaufwand je nach Situation téglich mehrere Stunden
umfassen kann.

Einschrankungen im Familienleben

Die Schwierigkeiten des Kindes haben je nach Situation einen mehr oder weniger
grossen Einfluss auf das Familienleben. Das Ausmass der Einschriankungen ist
abhingig von der Anzahl und der Intensitdt der Bediirfnisse des Kindes. Sind die
Bediirfnisse des Kindes gering, dann nehmen die Eltern kaum Einschrinkungen
im Familienleben wahr. Umfassende Bediirfnisse stellen die Familien hingegen
vor grosse Herausforderungen. Die Eltern beschreiben vier Kategorien von Ein-
schrankungen im Familienleben: Die Anpassung an die Situation, die Zeit und
damit eng verbunden das Budget der Familie, die Betreuung der Geschwister und
die Freizeit der Familie.

Zuerst miissen sich alle Familienmitglieder an die besondere Situation gewdhnen
und lernen, mit den nétigen Anpassungen des Alltags und der Wohnumwelt zu
leben: ,,Wir haben uns daran gewohnt, dass alle Tiiren und Fenster zugesperrt
sind. Dies nimmt weiter keine Zeit in Anspruch, doch es nervt, immer zu kontrol-
lieren, ob alles abgeschlossen ist*.
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Der Familie steht weniger Zeit und weniger Geld steht zur Verfiigung. Benotigt
das Kind z.B. eine zeitintensive Unterstlitzung, dann stehen die Eltern oft vor der
Entscheidung, dass ein Elternteil seine berufliche Tatigkeit aufgeben muss, um
sich um das Kind zu kiimmern. Dieser Schritt schrinkt die finanziellen Ressour-
cen der Familien weiter ein und raubt dem betroffenen Elternteil dariiber hinaus
eine Gelegenheit, ,,auf andere Gedanken* zu kommen, wie es eine Mutter be-
schreibt.

Hat das Kind Geschwister, dann kommen diese oft zu kurz: ,.Es dreht sich alles
um das eine Kind, die anderen kommen einfach zu kurz*. Die Eltern sind sich be-
wusst, dass ithnen weniger Zeit fiir die Geschwister zur Verfiigung steht, und dass
sie die Geschwister explizit oder implizit in die Betreuung des Kindes einbinden
(missen). Zusitzlich ist es oft nicht moglich, Aktivititen mit allen Kindern ge-
meinsam durchzufiihren, wenn die Interessen und Bediirfnisse der Kinder zu un-
terschiedlich sind. In solchen Situationen unternimmt ein Elternteil eine Freizeit-
aktivitat mit den Geschwistern und der andere mit dem behinderten Kind.

Die Eltern berichten, dass sie hiufiger zu Hause bleiben, weil es schwierig ist, ei-
nen Babysitter zu finden, der auf die besonderen Bediirfnisse des Kindes eingehen
kann, weil sie mit dem Kind wegen seiner Schwierigkeiten nicht am 6ffentlichen
Leben teilnehmen konnen oder wegen der Unzugénglichkeit der 6ffentlichen Ein-
richtungen, weil extrafamilidre Betreuungsangebote an Wochenenden oder in den
Schulferien fehlen oder aber auch weil sie einfach keine Energie und keine Lust
mehr haben, etwas zu unternehmen. Ein Vater hat dies folgendermassen beschrie-
ben: ,,Wir miissen zu Hause bleiben: Wir konnen nicht mehr ins Restaurant, ins
Kino, tanzen oder in die Ferien gehen*. In diesem Zusammenhang sprechen die
Eltern von der Isolation der Familie und einem Mangel an Unterstiitzung. Die Si-
tuation der Familie verschirft sich, wenn die Eltern fiir die Betreuung des Kindes
nicht (mehr) auf die Grosseltern oder auf andere Mitglieder der erweiterten Fami-
lie zuriickgreifen konnen, entweder weil die Familienmitglieder die Betreuung aus
unterschiedlichen Griinden nicht mehr sicherstellen konnen oder weil sie zu weit
weg, z.B. im Ausland, wohnen.

Schwierigkeiten bei der Organisation der Betreuung

Da die Schwierigkeiten, die die Eltern bei der Organisation der Betreuung ihres
Kindes begegnen, sehr eng an die spezifische Situation in Luxemburg gebunden
sind, werden wir hier nur sechs herausgreifen, die fiir die Pflegeversicherung und
deren Umsetzung relevant sind.

Mangel an Koordination: Die Eltern bedauern, dass die Fachleute, die ihr Kind
fordern, kaum zusammenarbeiten. Dies fiihrt dazu, dass viele Informationen un-
terwegs verloren gehen, und dass sich niemand verantwortlich fiihlt fiir die Ver-
zahnung der verschiedenen Massnahmen. Die Eltern sagen zudem, dass die Leis-
tungen und Angebote nicht automatisch einander folgen: Endet zum Beispiel die
Fritherziehung, dann sind die Eltern wieder gefordert den Fortgang der Betreuung
Zu organisieren.

Mangel an formeller Unterstiitzung: Einige Eltern wiinschen sich eine bessere
psychologische Begleitung. Oft teilen die Eltern mit, dass sie sich allein gelassen
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fiihlen. Andere bedauern den Mangel an zeitlich begrenzten Unterbringungsmog-
lichkeiten fiir das Kind zur Entlastung der Familien.

Mangel an Freizeitangeboten: Vor allem die Eltern ilterer Kinder wiinschen
sich mehr Freizeitangebote fiir ihr Kind. Wegen dieses Mangels muss der Sohn
oder die Tochter seine Freizeit sehr oft zu Hause verbringen.

Mangel an Information: Die Eltern wiinschen sich mehr Informationen tiiber die
Behinderung/Krankheit ihres Kindes sowie iliber die Angebote, die Ihnen zur Ver-
figung stehen. Es ist uns wéhrend der Interviews aufgefallen, dass der Informati-
onsstand der Eltern sehr unterschiedlich ist: So wussten einige Familien zum Bei-
spiel, dass sie die Fahrtkosten und die Windeln nach Einreichung der Abrechnung
vergiitet bekommen. Andere waren iiber diese Leistungen nicht informiert.

Abrechnungswesen mit der Krankenkasse: Nach Aussagen der Eltern sind die
Abrechnungsverfahren aufwendig, vor allem bei immer wiederkehrenden Mate-
rialien wie Gummihandschuhe oder Sonden. Zudem dndern die Regeln haufig.

Teilnahme an den Entscheidungen: Wichtige Entscheidungen wie zum Beispiel
die Einschulung werden in Abwesenheit der Eltern getroffen, und den Eltern ste-
hen kaum Mittel zur Verfiigung gegen die Entscheidungen Einspruch einzulegen.

Wir mochten im diesem Zusammenhang kurz darauf hinweisen, dass am Anfang
des Forschungsprojektes der Messung der Pflegebediirftigkeit die Aufstellung ei-
nes koordinierten Betreuungsplans zu den Zielsetzungen gehdrte. Wegen der vie-
len Schwierigkeiten wurde dieser Bereich in ein anderes Forschungsprojekt aus-
gelagert, dessen Endbericht in der Zwischenzeit vorliegt (vgl. Lanners & Cloutier
2004).

Zusammenfassung

Aus der Auswertung der Interviews, konnen wir folgende Ergebnisse fiir die wei-
tere Diskussion herausgreifen:

. Die Unterstiitzung des Kindes bei den alltdglichen Verrichtungen
kann unterschiedliche Formen annehmen. Die benétigte Form steht
in Verbindung mit den Fertigkeiten oder den Schwierigkeiten des
Kindes.

o Die Bediirfnisse und die Schwierigkeiten des Kindes erfordern nicht
nur eine Unterstiitzung bei den alltdglichen Verrichtungen sondern
auch bei einer Vielzahl anderer Tétigkeit des Familienalltags.

o Der Unterstiitzungsbedarf kann einen grossen Einfluss auf die ganze
Familie ausiiben.

o Die formellen und informellen Unterstiitzungssysteme spielen eine
wichtige Rolle bei der Entlastung der Familien.

Im néichsten Kapitel werden wir diese Aspekte anhand einer Literaturanalyse ver-
tiefen.
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HILFSBEDURFTIGKEIT DES KINDES

A)

Einleitung

Die Erziehung und Versorgung von Kindern im Vorschulalter ist ein zeitrauben-
des Unterfangen. Von Geburt an sind Sduglinge komplett auf die Hilfe eines Er-
wachsenen angewiesen, um lebenswichtige Bediirfnisse befriedigen zu kdnnen.
Mit fortschreitender Entwicklung eignet sich das Kind fortlaufend neue Fertigkei-
ten an, die es ihm erlauben, progressiv immer mehr Tétigkeiten zur Befriedigung
eigener Bediirfnisse selbststandig durchzufiihren. A priori ist jedes Kind hilfsbe-
diirftig, da es ohne Hilfe einer Drittperson nicht iiberleben kann. Es stellt sich die
grundsétzliche Frage, inwieweit behinderte oder chronisch kranke Kinder {iber-
haupt ein Mehr an Hilfe brauchen im Vergleich zu Kindern gleichen Alters. Diese
Frage ist sicher provokativ, vor allem wenn wir die Ergebnisse unserer ersten Um-
frage bei den Eltern in Betracht ziehen. Doch sie lédsst sich sehr wohl begriinden.
Einerseits gibt es Studien (Lucca & Settles 1981; Breslau 1983; Erickson &
Upshur 1989; Crowe 1993; Padeliadu 1998), die zeigen, dass chronisch kranke
oder (geistig) behinderte Kinder gleich viel oder sogar weniger Zeit von den El-
tern beanspruchen als gleichaltrige Kinder. In der Aushandlung der verschiedenen
Gesetzgebungen zur Absicherung des Risikos ,,Pflegebediirftigkeit” standen ande-
rerseits auch Altersgrenzen zur Diskussion. Die Frage, ab welchem Alter der sozi-
ale Schutztatbestand der ,,Pflegebediirftigkeit™ eintreten kann, wird legal unter-
schiedlich beantwortet. In der ersten Fassung des Osterreichischen Pflegegeldge-
setzes, das 1994 in Kraft trat, wurde zum Beispiel festgehalten, dass der Anspruch
Pflegegeld erst ab vollendetem dritten Lebensjahres eintritt (BPGG 1993/110 § 4
Abs. 1). Ein Anspruch auf den schweizerischen Pflegebeitrag fiir die Betreuung
hilfloser Minderjéhriger konnte bis vor Kurzem erst ab dem vollendeten zweiten
Lebensjahr geltend gemacht werden (Dummermuth u.a. 2003). Nach langer Dis-
kussion iiber die verschiedenen vorgeschlagenen Altersgrenzen (zwischen 60 und
75 Jahre, vgl. Kessler 1997b) wurde 1997 in Frankreich das vollendete 60. Le-
bensjahr' festgelegt als eine der Anspruchsbedingungen fiir die ,,spezifische Ab-
hingigkeitszulage™ (Nourhashemi u.a. 1998). Bei der japanischen Langzeitpfle-
geversicherung, die am 1. Januar 2000 in Kraft trat, liegt das Eintrittsalter beim
vollendeten 65. Lebensjahr (Schulte 2000; Arai 2001).

' Die Altersgrenze wurde damit begriindet, dass bei 60 Jahren die Grenze zwischen Behinderung
und Abhangigkeit (Pflegebedurftigkeit) liegt (vgl. Kessler, 1997, 49).
2 Deutsche Ubersetzung fiir ,prestation spécifique dépendance®.
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In Vergleich zur Vielfalt der Studien zum Thema der Familien mit einem behin-
derten Kind stellen die Zeitstudien eine Minderheit dar: Viele dieser Studien be-
fassen sich mit dem subjektiven Erleben der Belastungen in der Familie durch die
verschiedenen Familienmitglieder. Dieser Mangel ist erstaunlich, da die Messung
der Zeit einen eher objektiven Einblick in die reale Situation der Familien und in
etwaige Belastungen gibt: In welchem Bereich braucht das Kind wann und wie oft
welche Hilfen, die von welchen Personen sichergestellt werden? Die Autoren, die
sich mit der Zeitthematik beschiftigen, heben hervor, dass es notwendig ist, in
jeder Familie den tiglichen Ablauf zu kennen, um zu verhindern, dass die Fach-
leute die Eltern und gegebenenfalls auch die Geschwister mit gut gemeinten und
sicher fachlich sinnvollen Ubungen oder Forderangeboten fiir das Kind zusitzlich
belasten (vgl. Johnson & Deitz 1985).

Eine Literatursuche' ergab nur 17 Studien, die den Zeitaufwand fiir die Versor-
gung des Kindes mit einer korperlichen und/oder einer geistigen Behinderung
messen (vgl. Tabelle 6). Da mehrere dieser Studien Vergleichsdaten aus der Syra-
cuse-Studie (Walker & Woods 1976) verwenden, haben wir diese Vergleichsstu-
die mitberiicksichtigt.

Da Zeitstudien eher selten sind, scheint es uns wichtig, zentrale Themen der wis-
senschaftlichen Auseinandersetzung mit Familien, in denen ein behindertes oder
chronisch krankes Kind lebt, kurz zusammenzufassen. Die Deinstutionalisierung-
sbewegung in den sechziger Jahren (Wolfensberger & Nirje 1975) sowie die Fort-
schritte der Medizin der letzten Jahrzehnte (McAndrew 1976) fithrten dazu, dass
immer mehr behinderte oder chronisch kranke Kinder in ihren Familien blieben.
In den Anfiangen des Interesses an der Situation der Familien mit einem behinder-
ten (vgl. Carnegie United Kingdom Trust 1964) oder einem kranken Kind (Burton

1975; Hobbs & Perrin 1985) standen die zusétzlichen Be-

lastungen der Eltern im Vordergrund. Viele Familienstudien
kniipften an den Stresstheorien von Hill (1949), Lazarus
(1966) oder McCubbin & Patterson (1983) an, um die Stres-
soren und den Mangel an Ressourcen der Eltern (hauptséch-
lich der Miitter) zu begutachten. Der berithmte ,,Fragebogen
iber Stress und Ressourcen* von Holroyd (1974, 1987) loste
eine rege Forschungstitigkeit aus. Im Jahre 1998 rezensier-
ten Helff & Glidden 60 Studien zum Thema Stress in den
Familien und kamen zum erschreckenden Schluss, dass
hauptsdchlich die negativen Aspekte des Familienlebens
hervorgehoben werden, als ob die Familien nur unter der
Last des Kindes leiden. Die Stressforschung hat den Famili-
en und den Kindern viel Unrecht zugefiigt, da das Interesse
durch den Vergleich mit ,,normalen* Familien ausschliess-
lich auf negative Aspekte fokussiert wurde. Es wurde ganz
ausser Acht gelassen, dass viele Familien kreative Losungen
finden, um den Familienalltag stressfrei zu gestalten und um

1

,»Stress und Ressourcen*

Der originale Fragebogen
QRS (,Questionnaire on
stress and resources”,
Holroyd, 1974, 1987) sowie
die Kurzformen (Friedrich
u.a. 1983, Salisbury 1986)
enthalten eine Reihe spezi-
fischer Fragen zur Situation
der Familien mit einem be-
hinderten Kind, die fiir ande-
re Familien nicht relevant
sind (so zum Beispiel die
Frage ,Ich wiinsche mir ein
gesundes Kind“). Beim
Summieren der Antworten
wird dann die Schlussfolge-
rung gezogen, dass Famili-
en mit einem behinderten
Kind sich mit mehr Stress
herumschlagen missen!

Die Literatursuche fir diese Arbeit wurde mit der wissenschaftlichen Suchmaschine

www.ojose.com, welche rund 50 Datenbanken umfasst (darunter Eric, Psycharticles, Medline, Subi-
to sowie die Datenbanken der wichtigsten Editoren) und mit den Silverplatterdatenbanken auf CD-
ROM (Psycindex plus sowie Psychinfo) vorgenommen. Die Suche nach den Zeitstudien erwies
sich als besonders schwierig, da die Zeitstudien nicht unter einem einheitlichen Stichwort erfasst
sind.
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die alltdglichen Belastungen zu bewiéltigen. Zusitzlich wurde das Kind als einzige
Ursache allen Leidens stigmatisiert. Die inhaltliche Validitit des Holroyd’schen
Fragebogens, der in vielen dieser Studien angewendet wurde, wird heute in Frage
gestellt (Glidden 1993; Clayton u.a. 1994): Der Fragebogen misst ,,Stress*, den es
{iberhaupt nicht gibt (vgl. Kasten). Uberraschenderweise basierten die Stressstu-
dien kaum auf objektiven Kriterien (wie zeitlicher Aufwand, Ausmass der finan-
ziellen Ausgaben, Héaufigkeit des zusitzlichen Hilfsbedarfs des Kindes usw.). Die
quantitative Messung des Stresses wird heute zunehmend durch eine Analyse der
kognitiven und instrumentellen Bewiéltigungsprozesse ersetzt (Lanners & Lam-
bert 2002, 62f). Die Frage, wie die Familien die zusétzlichen Belastungen bewél-
tigen, steht heute eher im Vordergrund.

,Bedirfnisse der Eltern*

Die Daten aus der Befra-
gung umfangreicher Stich-
proben (Bailey u.a. 1992;
Sarimski 1996; Lanners &
Lambert 1999; Hendriks u.a.
2000) mit der Bedurfnisska-
la (,Family Needs Survey®)
haben gezeigt, dass sowohl
fur die Mutter wie auch fur
die Vater vor allem vier gro-
Re Bedurfniskategorien von
besonderer Bedeutung sind:
Bedurfnis nach Informatio-
nen, Bedurfnis nach Unter-
stitzung durch soziale (for-
melle und informelle) Netz-
werke, zusatzliche finanziel-
le Bedurfnisse und Bedirf-
nis nach Hilfen die Schwie-
rigkeiten des Kindes ande-
ren zu erklaren.

Die konsequente Anwendung des 6kologischen Modells von
Bronfenbrenner (1979, 1981) in der Familienarbeit fiihrte in
den achtziger Jahren zu zwei neuen Einsichten. Die Arbeiten
von Gallagher u.a. (1983) und Dunst u.a. (1986, 1988) be-
legen die Wichtigkeit der sozialen Unterstlitzung: Die Ver-
fligbarkeit informeller (Familie, Freunde, Nachbarn usw.)
oder formeller (Pflegedienste, Friihforderdienste, finanzielle
Leistungen usw.) Unterstiitzungsnetzwerke spielt eine wich-
tige Rolle bei der Entlastung der Familien. Je mehr die El-
tern auf diese Unterstiitzung zuriickgreifen konnen umso
weniger belastend empfinden sie ihren Alltag. Dies bedeutet,
dass die Eltern dank der vorhandenen Ressourcen trotz aller
Belastungen ein ganz zufriedenstellendes Familienleben ges-
talten konnen. Die Einfiihrung des Begriffs der Bediirfnisse
der Eltern (Bailey & Simeonsson 1988) revolutionierte auf
dem Hintergrund des Paradigmas der partnerschaftlichen
Zusammenarbeit mit den Eltern (Turnbull & Turnbull 1986)
die Rolle der Eltern bei der Organisation der familienentlas-

B)

tenden Massnahmen. Statt dass Fachleute entscheiden, welche Leistungen fiir die
Familien forderlich wéren, wird die Entscheidung den Eltern iibertragen. Anhand
der Evaluation der Bediirfnisse und der Wiinsche der Eltern wird es moglich, Hil-
fen auszusuchen, die potentiell von Nutzen sind. Im Folgenden gehen wir der Fra-
ge nach, inwieweit eine Behinderung oder eine chronische Krankheit eines Kindes

nach zusidtzlicher Unterstiitzung im Vergleich zur
Gruppe der Gleichaltrigen verlangt.

Hilfsbedarf von Kindern

A priori erscheint die Messung der Zeit als ein ein-
faches Unterfangen, da sich die Zeit objektiv anhand
einer (Stopp-)Uhr einfach und schnell erfassen lésst.
Dies ist jedoch leider nicht der Fall. Eine direkte
zeitliche Dokumentierung des Alltags ist sehr zeit-
aufwendig, und je nach Setting beeinflusst sie den
zu messenden Ablauf (cf. Kasten). Zusétzlich stellen
sich inhaltliche Fragen. Die Tatigkeiten des Alltags
laufen nie nach genau gleichem Schema ab, und es
ist schwierig den Anfang und das Ende einer Tatig-

Settings der direkten Zeitmessung

Verschiedene Settings stehen zur
Verfligung, um den Alltag zeitlich zu
dokumentieren:

1) Die Person misst selbst die durch-
zuflhrende Tatigkeit (in diesem Fall
wird die Tatigkeit unterbrochen)

2) Ein externer Beobachter misst die
Dauer (die Prasenz einer zusatzli-
chen Person kann den Ablauf beein-
flussen)

3) Videoaufnahme der zu messenden
Tatigkeit (das Aufnahmegerat muss
jedoch manipuliert werden und die
Auswertung ist zeitaufwendig

(vgl. Juster 1985a, 26-27)




26

Kapitel 2

keit genau zu bestimmen (vgl. Bartholomeyczik u.a. 2001, 33-34). Viele Studien
weichen auf eine indirekte Zeitmessung aus. Der Ablauf des Tages wird anhand
eines Tagebuches oder eines Fragebogens im Nachhinein dokumentiert. Dieses
Verfahren ist weniger genau, aber auch weniger zeitaufwendig.

Die Syracuse Studie von Walker & Woods (1976) ist eine umfangreiche Studie
der Messung des Hilfsbedarfs bei Kindern. Wir haben diese éltere Studie heraus
gewdhlt, weil mehrere Zeitstudien zur Betreuung von behinderten oder chronisch
kranken Kindern Daten aus der Syracuse Studie zu Vergleichszwecken verwendet
haben (Lucca & Settles 1981; Breslau 1983; Johnson & Deitz 1985; Smith 1986).
Ziel der Syracuse Studie war die Messung der benétigten Zeit zur Fiihrung eines
Haushaltes sowie die Bestimmung der Masse der Giiter und der Dienstleistungen,
die wihrend dieser Zeit produziert wurden. 1296 Haushalte' aus Syracuse (New
York) wurden gebeten wihrend zwei Tagen ein Tagebuch in Form eines Stunden-
plans mit der Beschreibung aller Aktivititen aller Familienmitglieder zu fiihren.
Die Aktivititen umfassten 15 Kategorien (z.B. Kochen, Versorgung der Famili-
enmitglieder, Kleider waschen und biigeln, Wohnung putzen, Einkiufe, Betreu-
ung der Kinder, Arbeit, Freizeit) und wurden in der Einheit von zehn Minuten er-
fasst. Fanden zwei Tatigkeiten gleichzeitig statt, wurden die zehn Minuten hal-
biert. Die rund 1300 befragten Frauen investierten tdglich im Durchschnitt sieben
Stunden und 20 Minuten fiir die Fithrung des Haushalts (Walker 1969). Die Zeit
fiir den Haushalt war jedoch abhingig von der Berufstétigkeit: Bei nicht berufsti-
tigen Frauen lag der Durchschnitt bei acht Stunden und bei den Berufstitigen bei
5.3 Stunden. Diese Mittelwerte sind vergleichbar mit dhnlichen Studien® (vgl.
Tabelle 4). Die geringe Varianz zwischen dem zeitlichen Aufwand fiir die Fiih-
rung des Haushalts ist ein Anzeichen fiir eine hohe Reliabilitét der vier Studien.

Tabelle 4: Vergleich der Syracuse Studie mit ahnlichen Studien

Studie Oregon ' Auburn ' Syracuse ' USA?

u (Wilson 1929) (Wiegand 1954) (Walker 1969)  (Juster 1985b)
Zeitspanne 1926-27 1952 1967-68 1975 1981
Berufliche Tétigkeit der (Haus-) Nein Nein Ja Nein Ja Ja Ja
Frauen
Stichprobenumfang 154 102 53 979 317 164 164

Durchschnittliche Dauer in Stunden pro Tag
Fiithrung des Haushaltes (gesamt) 7.3 7.4 4.1 8.0 53 5.1 5.0
Mabhlzeiten (kochen, spiilen usw.) 2.8 2.6 1.9 23 1.6 | ]
Putzen des Hauses (Wohnung) 1.3 1.6 .8 1.6 12+ 33t 31
Kleidung (waschen, biigeln usw.) 1.6 1.6 .8 1.3 9 J
Versorgung der Familienmitglieder 1.2 1.1 3 1.8 .8 9 9
Verwaltung (Einkaufsliste, Planen, 4 5 3 1.0 3 9 1.0

Rechnungen bezahlen usw.)

Quelle: " aus Walker & Woods 1976, 50-51; > aus Juster 1985b, 328 (Stichprobe der US-Bevélkerung)

' Es handelt sich um eine geschichtete Zufallsstichprobe. Es ist anzunehmen, dass sich auch be-
hinderte Kinder in der Stichprobe befinden. Die Autoren gehen jedoch nicht explizit auf diese Frage
ein.

% Es ist interessant, dass sich die Gesamtdauer der Haushaltsflhrung in funfzig Jahren kaum ver-
andert hat, und dies trotz technischem Fortschritt. Denken wir nur an die Haushaltsmaschinen
(Waschmaschine, Spilmaschine, Staubsauger), die die Hausarbeit stark vereinfachen!
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Rechnen wir noch die Zeit hinzu, die durch andere im Haushalt lebende Personen
(Lebenspartner, Kinder, andere Personen) geleistet wird, kommen wir auf einen
Durchschnitt von rund 10 %2 Stunden pro Tag. Bei der Interpretation der Werte ist
Vorsicht geboten. Wie bereits aus Tabelle 4 hervorgeht, hingt die Dauer der
Haushaltsfiihrung von vielen Faktoren ab. Ein erster Faktor ist die Berufstdtigkeit
der (Haus-)Frau: In einem Haushalt mit zwei Berufstitigen wird rund 30% weni-
ger in den Haushalt investiert. Ein zweiter wichtiger Faktor ist die Anzahl, der im
Haushalt lebenden Kinder: Je mehr Kinder in der Familie leben umso grosser wird
der Aufwand. Bei kinderlosen Haushalten liegt die durchschnittliche Gesamtdauer
bei sechs Stunden 20 Minuten. Die Ménner leisten hier ein Fiinftel des Zeitauf-
wands. Sind vier Kinder im Haushalt prisent steigt die Gesamtdauer auf rund
zwolf Stunden am Tag. Dieser Anstieg geht hauptsichlich zu Lasten der Miitter,
da die Hilfe der Viter unabhéngig von der Anzahl der Kinder zwischen 1% und
zwei Stunden liegt. Ein dritter zu erwdhnender Faktor ist das Alter des Kindes: Je
jinger das Kind, umso grosser der Aufwand. Wenn das jlingste Kind der Familie
jinger als ein Jahr ist, liegt die Dauer bei rund 12 '2 Stunden pro Tag. Diese Zeit
wird zu 75% von der Mutter, zu 15% vom Vater geleistet, und der Rest entfillt
auf andere Personen (dltere Geschwister, Grosseltern usw.). Wird das jlingste
Kind alter, halbiert sich die Hilfe des Vaters, wihrend der Aufwand der Mutter
sich um ein Drittel reduziert.

Die Syracuse Studie beinhaltet auch die Versorgung der Haushaltsangehorigen,
eine Dimension, die fiir unsere Fragestellung sehr interessant ist. Die Autoren un-
terteilen die Versorgung in zwei Bereiche. Die ,,physische Versorgung* (,,physical
care) betrifft alltdgliche Verrichtungen (Baden, Erndhren, An-/Auskleiden),
Pflege fiir bettlagerige Haushaltsangehorige, erste Hilfe, Arztbesuche oder Besuch
des Friseurs. Die ,,nicht-physische Versorgung® (,,non-physical care) umfasst
alle Aktivititen, die die soziale und erzieherische Entwicklung der Familie betref-
fen, und zwar Hilfe bei Schulaufgaben, dem Kind vorlesen, Fahrten und Versor-
gung der Haustiere.

(Walker & Woods Abbildung 20: Versorgung der Kinder (% Alter & % Anzahl)

1976, 106).
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.70, Walker & Woods 1976, 107). Haushalte mit einem Kind unter einem Jahr be-
ndtigen im Schnitt etwas mehr als drei Stunden pro Tag fiir die korperliche Ver-
sorgung und etwas weniger als zwei Stunden fiir die nicht kdrperliche Versor-
gung. Der Aufwand der korperlichen Versorgung halbiert sich dann im Laufe des
zweiten Lebensjahres (etwas mehr als 14 Stunden). Zwischen zwei und fiinf Jah-
ren bendtigen die Kinder noch rund eine Stunde Hilfe am Tag und danach unge-
fahr 20 Minuten. Der Aufwand fiir die nicht korperliche Versorgung reduziert sich
weniger schnell mit fortschreitendem Alter. Dieses Phdnomen héngt wahrschein-
lich mit der qualitativen Verdnderung der Tétigkeiten in diesem Bereich zusam-
men. Die Zeit flirs Spiel in der frithen Kindheit wird spiter durch die Hilfe bei den
Hausaufgaben fiir die Schule ersetzt. Gleichzeitig bleibt das Kind abhédngig von
den Taxidiensten der Eltern, und dies bis hin in die Jugendzeit. Auffallend ist,
dass beide Bereiche von der Berufstitigkeit der Mutter beeinflusst werden. Nicht
berufstitige Miitter investieren tdglich maximal 30 Minuten mehr Zeit flir die
korperliche Versorgung des Kindes (Walker & Woods 1976, 126). Die Hauptlast
fiir die Versorgung der Kinder liegt bei den Miittern. Die Hilfe der Viter fiir die

korperliche Versorgung der Kinder beléuft sich auf — —
rund 10-20 Minuten pro Tag, unabhiingig von der |Die Berufstatigkeit der Frauen u

nd

die Zusammensetzung der Haushalte

Berufstitigkeit dgr Partnerin und dem Alter.sowie in der Syracuse Studie unterscheiden

der Anzahl der Kinder. Die Viter kiimmern sich et- | sich signifikant von der heutigen Si-

was mehr um die nicht korperliche Versorgung (rund | tuation in Luxemburg:

20-30 Minuten). Berufstd- Syracuse Luxemburg
tige _ (1967-68) (1991)

. . . . Frauen n_Anteil n_Anteil
Die Resultate der Syracuse Studie lassen sich nicht <25J. 19 245% 12114 87.9%
hundertprozentig auf die heutige Situation in Europa | 23382 185 217% 7915 S0.7%
ibertragen. Erstens sind nur knapp 25 Prozent der >55J. 20 36.8% 3128 17.4%
befragten Miitter berufstitig. Der Anteil der berufs- Alle 317 245% 55633 50.8%
tatigen Miitter von Kindern unter zwei Jahren liegt e —
lediglich bei neun Prozent (n=36). Zweitens ist der Kinder  (1967.68)  (1991)
Durchschnitt von 3.1 Kindern pro Haushalt fiir heu- 1 210 186% 12126 442%

. ot o 2 378 335% 11774 43.0%
tige Verhiltnisse hoch. In 21.8% der Haushalte leben S 204 261 2957 1057

mehr als drei Kinder. Im Vergleich dazu liegt der 4+ 246 218% 517

1.9%

Anteil der Haushalte mit mehr als drei Kindern in | quelle: Walker & Woods 1976, 27&50:

Luxemburg bei knapp 2% (vgl. Kasten). Statec 1997, B12&B64

Um fiir unsere Diskussion vergleichbare Daten zu erhalten, haben wir nur die Zei-
ten beriicksichtigt, die der heutigen europdischen Situation am ehesten entspre-
chen. Es handelt sich um die durchschnittlichen Zeiten fiir die kdrperliche Versor-
gung, die sowohl durch die Mutter, den Vater oder andere Personen' geleistet
werden, und dies in den Haushalten mit einem, zwei oder drei Kindern. Bei den
Zeiten handelt es sich jeweils um eine Zeitspanne, die den Unterschied zwischen
den Familien mit und ohne eine berufstitige Mutter beriicksichtigt:

' Diese Gesamtdauer der Hilfe entspricht dem Bedirfnis des Kindes und ist eher unabhangig von
der Aufteilung zwischen den Eltern und anderen Personen.
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Tabelle 5: Taglicher zeitlicher Bedarf an Hilfe fiir Selbstversorgung

Alter 1 Kind . 2 Kinder : 3 Kinder : 1-3 Kinder :

n Zeit n Zeit n Zeit n Zeit

Unter 1 Jahr 42 2.7 72 2.9-35 35 3.2-34 149 2.7-3.5
1 Jahr 42 1.6-1.9 59 1.7-1.8 50 1.8 151 1.6-1.9
2-5 Jahre 42 0.6-0.7 121 0.7-1.1 83 09-1.1 246 0.6-1.1
6-11 Jahre 42 0.2-0.3 84 0.2-0.4 84 0.2-0.3 210 0.2-0.4
12-17 Jahre 42 0.1 42 0.1-0.2 42 0.2 124 0.1-0.2

Quelle: eigene Berechnungen auf Basis der Daten aus Walker & Woods 1976, 128

Zusatzlicher Hilfsbedarf

Siebzehn Studien befassen sich mit der zeitlichen Messung des Hilfsbedarfs bei
Kindern mit einer Behinderung oder einer chronischen Krankheit (vgl. Tabelle 6).
Drei unterschiedliche Verfahren werden gebraucht, um die Zeit zu messen. Sieben
Studien greifen wie die Syracuse Studie auf das Tagebuchverfahren zuriick. Die
Dauer der Dokumentierung reicht von einem Tag bis zu vier Wochen, und die
Genauigkeit des erfassten Zeitintervalls variiert zwischen einer und zehn Minuten.
Fiinfmal kommt ein Fragebogen zum Einsatz. Nur in zwei Untersuchungen
(Johnson & Deitz 1985; Crowe 1993) wird jedoch der fiir die Studie konstruierte
Fragebogen vor seiner Anwendung auf die Interrater-Reliabilitdt liberpriift. Der
Unterschied zwischen den Fragebdgen und den Tagebiichern liegt in der linear-
zeitlichen Abfolge der Erhebung. Im Tagebuch wird der Stundenplan chronolo-
gisch festgehalten: Nach jeder Tatigkeit oder nach jedem festgelegten Zeitintervall
wird aufgeschrieben, was wihrend des Zeitintervalls unternommen wurde. In den
Fragebogen werden Fragen gestellt zum Zeitaufwand und gegebenenfalls zur
Haufigkeit der verschiedenen zu erfassenden Tatigkeiten, z.B. ,,Wie lange brau-
chen Sie, um Ihrem Kind beim Ankleiden zu helfen* und ,,Wie oft helfen Sie Th-
rem Kind beim Ankleiden®. In all den Tagebuch- und Fragebogenstudien werden
die Eltern zuerst via Interview in die Anwendung des ausgewdéhlten Verfahrens
eingefiihrt.

In fiinf Studien wird der Zeitaufwand retroaktiv anhand unterschiedlicher Formen
des Interviews evaluiert (vgl. Beschreibung in Tabelle 3). Dieses Vorgehen er-
moglicht eine grobere Erfassung der Zeit als die zwei anderen Verfahren. Die
Zeiterfassung deckt hauptsidchlich zwei Bereiche ab: Den Aufwand fiir die Be-
treuung des Kindes (alltdgliche Verrichtungen) und den Aufwand fiir die Fithrung
des Haushalts. Je nach Studie werden auch andere Bereiche angeschnitten. Um
einen Vergleich der Zeitangaben zu ermoglichen, wird in den meisten Studien ei-
ne Kontrollgruppe mit gleichaltrigen Kindern ohne Entwicklungsauffalligkeiten
einbezogen. In sechs Studien wird auf eine solche Vergleichspopulation verzich-
tet. Die Auswahl der Experimental- und/oder der Kontrollgruppe wird nur in zwei
Studien zufillig getroffen (Lucca & Settles 1981; Breslau 1983). Die Stichpro-
bengrossen variieren stark und liegen zwischen 16 und 825 Familien. Die Studien
interessieren sich hauptséchlich fiir die Bediirfnisse von Kindern mit einer Kor-
perbehinderung (Spina bifida, Zerebralparese, Cystische Fibrose, Gliedmassen-
fehlbildungen u.a.), einer geistigen Behinderung (Down Syndrom, Autismus,
Entwicklungsriickstand u.a.) oder einer Mehrfachbehinderung. Das Alter der Kin-
der ist weit gestreut und deckt die Kindheit und die Jugendzeit ab. Nur bei Heller

' Die Zeit ist in Stunden pro Tag ausgedriickt.
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u.a. (1997) liegt das Alter zwischen vier Monaten und 49 Jahren. Mit Ausnahme
der Studie von Barabas u.a. (1992) und der Vergleichsstichprobe bei Edebol-Tysk
(1989) leben alle Kinder bei ihren Eltern zu Hause (je nach Alter besuchen sie ei-
ne extrafamilifire Betreuungsstruktur). Zusitzlich zur Zeiterfassung kommen in
acht Studien ein oder mehrere zusétzliche Verfahren (Entwicklungstests oder Ska-
len) zum Einsatz, um den Entwicklungsstand des Kindes zu erfassen.

Die Tabelle 6 auf den nidchsten zwei Seiten fasst die Methodologie der verschie-
denen Studien (Stichprobe und Messverfahren) zusammen:

Tabelle 6: Synthese der Zeitstudien

Studie Stichprobe / Alter Verfahren: Messung
N=116 (51 SB, 45 ZP, |Interview: Globale Schitzung der zusitzlichen téglichen Zeit, die
MecAndrew 20 angeborene Glied- fiir die Betr des Kind twendig ist. Dariiber hi inte-
1976 (Aust- g : ur die Betreuung des Kindes notwendig ist. Dariiber hinaus inte
ralien) massenfehlbildungen) ressierte sich die Studie fiir die Lebenssituation (Belastungen, Res-
A=7.8 sourcen, Coping usw.) der verschiedenen Familienmitglieder.
N=22 (SB) Interview: Familienleben und spezifische Situation des Kindes.
Joosten R=4-6 Tagebuch (14 Tage): Beschreibung des Ablaufs des Tages der
1979 N=22 Mutter (Haushalt, Waschen und Biigeln, Betreuung des Kindes,
(Holland) =22 (0EA) Schlaf u.a.).
R=4-6
Dupont N=39 (MfB 1Q<50) Tagebuch (7 Tage): minutengenaues Festhalten des Tagesablaufs.
. A=10.5 ; R=6-14 Tagebuch (4 Wochen): Dokumentierung der Ausgaben.
1980 (Dé- . o N ; s
nemark) In'terv1ew: FamllleinallFag (aussergewohnllchc? zeltrauberllc.ie Tatig-
keiten), aussergewohnliche Ausgaben, Stress in der Familie.
N=19 (Lernbehind.) Interview: Ausserfamilidire Betreuung des Kindes, Freizeitgestal-
A=7.21] (SD=2.61) tung.
Lucca & N=22 (MfB) Tagebuch (1 Tag): Beschreibungen des Tagesablaufs im 10 Minu-
Settles 1981 A=8.27 J (SD=3.00) tenrhythmus (vgl. Walker & Woods 1976).
(USA) ’ ’ VSSM (Doll 1977): Soziale und funktionale Kompetenzen des
N=18 (oEA) Kindes/Jugendlichen.
A=8.27 (SD=2.7)
N=369 (CF, ZP, MfB, Interview: Globale Schitzung des durchschnittlichen wochentli-
u.a.) chen Aufwandes fiir Haushalt und Betreuung des Kindes (Stunden
Breslau R=3-87J pro Woche). Fragen zum Aufwand fiir Therapien zu Hause und
1983 (USA) N=4356 (oEA) Aufwand fiir den Besuch von Arzten oder Therapeuten (Autofahrt,
R=3-18 ] Wartezeit). Soziodemographische Daten.
N=16 (KB) Tagebuch (7 Tage): Haufigkeit und Dauer der verschiedenen All-
Jolfnson & | A=509M (SD=9.5) tagshandlungen am Tag und in der Nacht: Essen, Korperpflege
Deitz 1985 N=21 (0EA) (Hygiene, An-/Auskleiden, Baden, erste Hilfe) und Transport (zu
(USA) A=50.5 M (SD=8.3) Arzten, Therapeuten, Friseur u.a.).
N=23 (ZP, SB, u.a.) »Yesterday* Interview: Hintergrundinformationen zur Familie;
Smith 1986 R=6-181] korperliche Behinderung des Kindes; Beschreibung des zeitlichen
(USA) N=109 (0EA) Ablaufs des Samstags (24 Stunden) durch Vater und Mutter.
R=6-18 Skala: Messung der Kompetenzen des Kindes/Jugendlichen in den
Bereichen der alltidglichen Verrichtungen.
N=74 (IQ: -3<SD<-2) Fragebogen: Bestimmung der alltdglichen Téatigkeiten (aufgeglie-
Airaksinen | N=77 (1Q: SD<-3) dert in 39 Alltagsverrichtungen), Zeitaufwand fiir Unterstiitzung
& Matilai- | N=101 (oEA) und Supervision (grobe Schitzung der Zeit nach Stunden pro Tag),
nen 1988 . néchtliches Aufstehen.
(Finnland) gen)g -10 (fur alle Grup- Interview: Keine Angaben zum Inhalt.
Beobachtung: Neurologische Begutachtung.
N=51 (spastische Tetra- |Tagebuch (7 Tage): Minutengenaue Messung der Aktivitdten des
plegie mit MfB) Alltags (Erndhrung, Hygiene, An-/Auskleiden, medizinische Ver-
Edebol- Gruppel: N=16 (leben  |sorgung, Kauen, Darm-/Blasenfunktionen, Nachtpflege, Transport,
Tysk 1989 | zu Hause) Therapien u.a.).
(Schweden) | Gruppe2: N=35 (leben  |Fragebogen: Allgemeine und spezifische Fragen iiber den Alltag
in einer Institution) des Kindes/Jugendlichen (Hilfen, Bezugspersonen, Vorlieben,
R=5-24] Pflege, Bediirfnisse der Eltern u.a.).
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Tabelle 6: Synthese der Zeitstudien [Fortsetzung]

Studie Stichprobe / Alter Verfahren: Messung
N=33 (DS) Fragebogen: Schitzung der Pflegezeit (Essen, Baden,
A=3.53 M (SD=2.25) An/Auskleiden, Schlafen, Siesta, zusétzliche Tétigkeiten, z.B. ver-
N=43 (KB) schiedene Forderaktivititen). .
Erickson & | A—11 49 M (SD=4.7) Bayley Scales (Bayley 1969): Entwicklungsstand.
Upshur j VABS (Sparrow u.a. 1984): Adaptative Fahigkeiten des Kindes.
1989 (USA) | N=41 (Entw.Riickst.) Skala zur Bewertung der Schwierigkeiten bei der Pflege.
A=1533 M (SD=5.15)  |Haufigkeit der verschiedenen Pflegetitigkeiten.
N=85 (oEA) Familienunterstiitzungsskala (Dunst u.a. 1984): Soziales Unter-
A=1332M (SD:679) stﬁtzungsnetzwerk.
N=44 (ZP & MfB; leben |Tagebuch (7 Tage): Minutengenaue Zeitmessung fiir Erndhrung,
Barabas in einer Institution) Hygiene, An-/Auskleiden, Toilette, medizinische Versorgung,
u.a. 1992 A=18.9] (R=8.7-28.6 J) |Schlaf, Freizeit, Beratung, Transport, Erziechung, Therapie und
(USA) Besuch zu Hause.
N.B. Vergleich mit der Studie von Edebol-Tysk (1989).
N=133 (21.7% ZP, 15% |Fragebogen: Taglicher, wochentlicher, monatlicher Zeitaufwand
CF, 13.5% SB, 43.6% fiir die Versorgung des Kindes (Spezielle Essensvorbereitung, Spe-
GB & KB; 45% sind zielle Besorgungen, aussergewohnliche Tatigkeiten, Verwaltung
abhéngig von medizini- |des Budgets, medizinische Apparate kontrollieren, medizinische
Brust u.a. . . . S
1992 (USA) sghen Apparateq zur Behandlung organisieren, allt_aghche Ver.rlchtung.F:I.l, medlzlnlsche
Sicherstellung vitaler Behandlung, Arztbesuche, Kind zu speziellen Tatigkeiten beglei-
Funktionen) ten, Wartezeiten beim Arzt, Supervision/Uberwachung, Supervisi-
A=61J (R=0-171J) on des Kindes, emotionale Unterstiitzung), Beschreibung der Be-
hinderung des Kindes und Ressourcen der Familie.
N=45 (M{B) Skala zur Dokumentierung des Alltags: Haufigkeit und Dauer
N=45 (Down Syndrom) [von 105 Tétigkeiten aus 10 Bereichen (Haushalt, Pflege des Kin-
Crowe 1993 | N=45 (0EA) des, aktive Freizeit, passive Freizeit, personliche Pflege, Teilnah-
(USA) Pro Gruppe: 15 Kinder me/Sozialisation, Arbeit, Erziehung, Rest/Schlafen). Die Daten
6-12 M. 15 Kinder 1-3 J wurden wihrend 7 Tagen erhoben.. .
und 15 Kinder 3-5 Jahre BDSD (Newborg u.a. 1984): Entwicklungsstand des Kindes.
Gruppe 1: zu Hause Interview: Objektive Last der Pflege (Ratingskala zur Bestimmung
Gruppe 2: Heim des Zeitaufwands fiir Unterstiitzung und Pflege, Haushalt und Ar-
beit); Subjektive Last der Pflege (Bestimmung des Einflusses der
Heller n.a N=133 (Geist. Behin.) Pflege auf ﬁna_nzielle Situation, Beruf, Zukunftssorgen, Freizeit,
1997 (U.SA) A=19J (R=.3-49)) Ausruhen, soziales Netzwerk, Ehe).
Fragebogen: Demographische Daten, Gesundheitsstand des Soh-
nes/der Tochter.
Maladaptive Scale (Bruininks u.a. 1986): Verhaltensauffilligkei-
ten.
N=41 (DS) Fragebogen: Bestimmung der Hiufigkeit und der Dauer verschie-

, A=12.581] dener Tétigkeiten eines typischen Tages (Ernahren/Essen, Ba-
Padeliadu . . . . . .
1998 (Grie- - den/Toilette, Spiel/Freizeit, Lernen/Erziehung und Routine beim
chenland) N=41 (oEA) Schlafengehen). .

A= Skala: Messung des Stresses und der Ressourcen der Mutter (grie-
chische Fassung des ,,Clarke QRS“, Konstantareas u.a. 1992).
N=16 (ZP, Autismus, Tagebuch: Aufschreiben des Tagesablaufs zum Erstellen eines
Curran w.a u.a.) Gesamtgcores fiir die Pflege (Essen, Toi}ette, Windelweghsel, An-
2001 (Ené-. A=8.75] (R=3-171) /Auskleiden, Baden, Transfers, Verabreichung von Medikamen-
Jand) N=31 oEA ten). . o .
A=4.99 J (R=4-16 1) WeeFim™ (Braun u.a. 1991): Funktionale Fihigkeiten des Kindes
Interview: Schwierigkeiten im Alltag u.a.

Wegen der Heterogenitit der Methodologie der Studien ist Vorsicht geboten bei
Vergleichen zwischen den Studien. Die zu waltende Vorsicht wird noch verstarkt
durch die unterschiedliche Definition der alltdglichen Verrichtungen. In allen Stu-
dien umfassen letztere die Korperhygiene (verschiedene Korperteile waschen, ba-
den, duschen usw.), die Nahrungsaufnahme (essen und trinken), An- und Ausklei-
den sowie die Toilette (Gebrauch der Toilette, Darm- und Blasenkontrolle). Dar-
tiber hinaus werden je nach Studie die unterschiedlichsten Tétigkeiten hinzuge-
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fligt: Vorbereitung spezieller Didten, medizinische Versorgung, nichtliches Auf-
stehen, Bettroutinen, Fahrten zum Arzt, Therapeuten, Friseur u.a., Wartezeiten,
Forderaktivitdten, Spiel mit dem Kind usw. Die Daten, die mit dem gleichen Ver-
fahren bei der Vergleichsstichprobe erhoben wurden, ermdglichen Riickschliisse
auf das Vorhandensein eines zusétzlichen Hilfsbedarfs.

Tabelle 7 fasst die Zeitangaben der Studien zusammen; sie beriicksichtigt nur die
Tabelle 7: Zeitlicher Hilfsbedarf im Vergleich

Studien, bei de-
nen diese Daten
publiziert — wur-
den®. Als zusitz-
liches Vergleichs-
mass wurden die
Daten aus der Sy-
racuse Studie hin-
zugefiigt. Die
Angaben beinhal-
ten jeweils nur die
Hilfestellungen
der Mutter (da
nicht in allen Stu-
dien der Vater
oder andere Fami-
lienmitgliedern
miteinbezogen
wurde).

Wie aus der Ta-
belle hervorgeht,
finden drei Stu-
dien keinen signi-
fikanten  Unter-
schied zwischen
der Experimen-
talgruppe und der
Vergleichsgruppe.
Bei zwei Studien
gibt es nur signi-
fikante Unter-
schiede zwischen
bestimmten Un-
tergruppen. Diese
,hegativen*  Be-
funde widerlegen
unsere erste An-
nahme. Wie las-

' Alle Zeitangaben sind umgerechnet in Stunden pro Tag
% In der Studie von Airaksinen & Matilainen (1988) sind auch Zeitangaben publiziert; letztere sind
jedoch in Form einer Haufigkeitsverteilung angegeben, so dass keine Umrechung in Stunden pro

Tag moglich ist.

Studie Alter J) N i Zeit' P Bemerkungen
bung
R=0-1 42 oEA 2.25 Zum Vergleich: Daten der Miitter
Walker & R=1 42 oEA 1.48 aus Haushalten mit einem Kind
Wa derl 976 R=2-5 42 oEA .50 (Mittelwert zwischen erwerbsté-
ooas R=6-11 42 oEA 15 tigen und nicht erwerbstitigen
R=12-17 42 oEA .05 Miittern)
Joosten - 22 oEA 63 , Dle Va.ter Eier beh. Kinder betei-
1979 R=4-6 ? ligen sich 6fters am Haushalt und
22 Sp 130 an der Betreuung des Kindes
Dupont _ Mit der Zeit fiir Aufsicht betrégt
1980 R=6-14 39 MIB 391 der Durchschnitt 7.26
I & 18 oEA .18 Die Miitter der beh. Kinder ha-
SZ;IC: 1981 R=2-18 19 Lernbeh. .17 ns ben aber signifikant weniger Zeit
s 22 MifB 15 fiir sich selbst: -.19 resp. -.31
456 oFA 325 Die Mutter der belt. Klnder in-
Breslau R=3-18 ns vestieren mehr Zeit in den Haus-
1983 halt (.5) und in die tégliche For-
369 CF,ZP, MfB 3.36 derung des Kindes (1).
Johnson & R=3.5 16 oEA .56 s
Deitz 1985 21 KB 1.54
109 oEA 19 Zusétzlich investierten die Viter
Smith 1986 R=6-18 s der behinderten Kinder .41 (die
23 7ZP,SB,u.a. .55 anderen Viter .03)
Edebol-Tysk R=5-24 16 MfB 3.51 , Die erste Gruppe lebt zu Hause
1989 35 MfB 2.93 ° und die andere in einem Heim
A=1.0 85 oEA 2.66 Die Miitter der Kinder mit einem
Erickson & 5_ |3 41 FEntw.-riick. 2.58 ns E.ntwicl_dl.nt.gsriickstand nehmen
Upshur — die Aktivitdten (Essen, Baden,
1989 A=09 43 KB 3.75 s An-/Auskleiden) signifikant als
A=03 33 DS 4.20 s schwieriger wahr
Harris & _ 30 oEA .24 Die Miitter der behind. Kinder
R=3.4- . [T
McHale DS. SB. ZP s verbringen zusétzlich signifikant
124 30 > > > 71 . o, . .
1989 wa. . mehr Zeit mit threm Kind (1.67)
Das Resultat ist vergleichbar mit
Barabas R=8.7- ZP & MfB .
wa 1992 28.6 44 (Heim) 3.55 Edebol-Tysk (1989) (gleiches
Vorgehen)
Brust u.a. _ ZP, CF, SB, Die gesamte Betreuung belduft
1992 RT3 Gga kB ' sich im Durchschnitt auf 12.1
45 oEA 4.71
Crowe 1993 R=.5-5 45 MfB 5.67 s
45 DS 4.69 ns
Padeliadu - 41 oEA 1.55 Die Mutter dt:r Kmder mit DS .
1998 A=12.6 ns verbringen signifikant mehr Zeit
41 DS 2.66 fiir Erziehung und Freizeit (.96)
Quelle: Eigene Berechnungen (Stunden pro Tag) aus den Daten der zitierten Studien.
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sen sich die widerspriichlichen Resultate der Studien erkldren?

Lucca & Settles (1981) konnen drei ihrer vier aus der Theorie abgeleiteten Hypo-
thesen belegen. Erstens besteht ein positiver signifikanter Zusammenhang zwi-
schen der Anzahl Stunden, wihrend denen das Kind von anderen Personen betreut
wird, und den Fertigkeiten des Kindes: Je geringer die Fertigkeiten des Kindes,
auf umso weniger Stunden extrafamilidrer Betreuung des Kindes konnen die El-
tern zuriickgreifen. Zweitens korreliert die Zeit, die der Mutter fiir sich selbst zur
Verfiigung steht, signifikant positiv mit den Fertigkeiten des Kindes: Je fahiger
das Kind, umso mehr Zeit steht der Mutter zur Verfiigung. Und drittens korreliert
die Anzahl der Freizeitaktivititen signifikant positiv mit den Fertigkeiten des

Kindes. Die Autoren konnen je-

Tabelle 8: Resultate aus Lucca & Settles doch nicht belegen, dass Kinder

) it einer Behinderung mehr Hil-
Stichpro- e mi . . g .

e Aer O @ O O i en fe in den alltiglichen Verrich-
oEA 80 1259 499 0.18 1.40 333 206 tungen benf)tigen. Alle Zeiten
n=18 (27) (308) (299) (028 (0.31) (233) (1.7) | 4 ltdelich Verricht
Lernbeh. 72 1128 363 017 121 292 237 cr alltaglichen —verrichtungen
n=19 (2.6) (31.6) (2.65) (0.15) (0.25 (2.95) (1.67)| (,,physical care®) sind vergleich-
mfB 83 714 352 015 1.09 182 350 .
=22 (30) (40.6) (237) (0.17) (0.47) (1.74) (1.44) bar mit den Resultaten der Syra-

.1 . .
Legende: Angaben jeweils Mittelwert (Standardabweichung) cuse Studie *. Wie die Auto,ren
@ Fertigkeiten = ,Vineland social score” hervorheben, ist das Fehlen einer

@ Std/Tag extrafamilidrer Betreuung Signiﬁkanten Differenz nicht
@© Std/Tag fiir Hilfe bei alltaglichen Verrichtungen durch Altersunterschiede zwi-
O  StdTag flr sich selbst o schen den drei Zufallsstichpro-
@® Anzahl der 15 vorgeschlagenen Freizeitaktivitaten ben zu erkliren (Lucca & Settles
Quelle: Lucca & Settles 1981, 198; Umrechnung der Daten in Std/Tag 1981, 198 & 200). Die Angaben

der Autoren lassen den Schluss
zu, dass die Resultate der Studie valide sind. Folgende Frage bleibt jedoch unbe-
antwortet: Wie wirkt sich der zeitliche Unterschied der extrafamilidren Betreuung
aus? Zum Beispiel besteht bei Kindern mit einer Mehrfachbehinderung ein Unter-
schied von (4.99-3.52 = 1 %) eineinhalb Stunde pro Tag, wéihrend denen das Kind
zusitzlich zu Hause ist. Wenn wir den Unterschied bei der ,,Zeit fiir sich selbst*
beriicksichtigen (1.40-1.09 = '5), kommen wir auf eine Differenz von etwas mehr
als einer Stunde pro Tag, die die Autoren nicht erkldren. Im Gegensatz zu Walker
& Woods (1976) haben die Autoren nur die Zeit der Miitter dokumentieren lassen.
Dies ermoglicht folgenden alternativen Erkldrungsansatz: Die Viter der behinder-
ten Kinder investieren signifikant mehr Zeit in die Unterstlitzung des Kindes (wie
dies andere Studien zeigen, vgl. Joosten 1979; Smith 1986; Erickson & Upshur
1989; Heller u.a. 1997).

Ziel der zahlenmissig grossen Studie (n=816 Miitter) von Breslau (1983) ist die
Analyse der Einflussfaktoren auf den Zeitgebrauch der Miitter von Kindern im
Alter von zwei bis 18 Jahren. Die Autorin findet keinen signifikanten Unterschied
zwischen der Gruppe der behinderten Kinder und der Vergleichsgruppe beziiglich
der Unterstiitzung in den Bereichen der alltiglichen Verrichtungen durch ihre
Miitter. In beiden Gruppen beansprucht diese Unterstiitzung zwischen 3% und 3%
Stunden téglich. Diese Zeit liegt wesentlich hoher als bei der Syracuse Studie. Es
fehlen genaue Angaben, welche Tétigkeiten gezdhlt werden. Die Miitter wurden

' Lucca & Settles gebrauchten das gleiche Tagebuchverfahren.
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wéhrend eines Interviews gefragt, wie viel Stunden die Betreuung der Kinder im
wochentlichen Durchschnitt in Anspruch nehme. Wie aus Tabelle 9 ersichtlich ist,
gibt es einen signifikanten Unterschied im Aufwand fiir den Haushalt bei verhei-
rateten Miittern, und dies unabhingig vom Erwerbsstatus. Bei alleine lebenden
Miittern tritt dieser Unterschied
nicht hervor. Ist das Kind behin-
e P o o dert, erhoht sich die tigliche

Verneirate 2';8 a:;sat ST 3';6 a:_ﬁgat 3 1o Dauer der Hau"shaltsarbelt bei
(2.68)  (3.15) (2.32) (272 verheirateten Miittern um rund

4.12 2.61 3.51 2.79 eine halbe Stunde. Die Autorin

Berufstatig 120 (2.4) (2.62) 172 (1.98) (2.34)

Nichtbe- .o  5.19 384 o, 482 3.58 interpretiert den negativen Be-

Tabelle 9: Resultate aus Breslau
Behinderte Kinder Gleichaltrige Kinder

Miitter

rufstitig (28) _ (342) (239) _(298) | fynd mit der Schwierigkeit der
Legende: Angaben jeweils Mittelwert (Standardabweichung); sig- .. . .
nifikante Resultate sind fett gedruckt Muttera die HauShaltSfuhrung

und die Betreuung zu trennen, da
beide oft gleichzeitig stattfinden.
Die Studie eruiert zudem, dass 63% der Miitter behinderter Kinder téglich oder
wochentlich eine spezifische Therapie durchfiihren. In diesen Fillen betrdgt die
Dauer im Schnitt eine Stunde tiglich. Im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen
Kinder liegt die jéhrliche Anzahl der Arztbesuche im Schnitt um drei Einheiten
hoher (6 anstelle von 3).

Quelle:  Breslau 1983, 624; Umrechnung der Daten in Std/Tag

Erickson & Upshur (1989) kommen zu differenzierten Schlussfolgerungen. Die
Gruppen der Kinder mit Down Syndrom und mit einer Korperbehinderung bend-
tigen téglich signifikant mehr Hilfe im Vergleich zur Gruppe der Gleichaltrigen.
Der Unterschied liegt bei rund zwei Stunden fiir die erste Gruppe und bei einer
Stunde fiir die zweite Gruppe. Der Unterschied erklért sich hauptsidchlich durch
die zusitzlichen Tétigkeiten, die die Miitter durchfiihren. Es handelt sich hier um
Forderangebote, die durch Arzte, The-

rapeuten o der Friihforderer vorge- Tabelle 10: Resultate aus Erickson & Upshur

schlagen werden. Bei Abzug der Dau- DS KB i’:}(‘:"l’( oEA
er der Forderangebote bleibt ein signi-  [Alter des Kindes (Mo- ~ 3.53 1149 1533 12.32
fikanter Unterschied bei den Kindern —naten) (225) (4.70) (5.15) (6.79)

. . Wahrnehmung der
mit Down Syndrom. Dieser Unter- | gnyierigkeiten beim 121 143 127 141

schied kann jedoch teilweise durch | Schiafen (0.47)  (0.74) (0.5) (0.52)
das signifikant jiingere Alter der Kin- Ermanrung, Baden, ((; '226) (2):23) (2,'?;2) (2):5)
der mit Down Syndrom erklért werden | Zzeit (Std/Tag) fur 471 373 258 266
(vel. Crowe 1993, 627). Bei Kindern  Setmang s ues (36 230 (139 (317
mit einem Entwicklungsriickstand ist | ohne Férderangebote  (2.75) (1.91) (0.87) (1.17)
kein Unterschied feststellbar. Dieses Legende: Angaben  jeweils  Mittelwert (Standardabwei-
Resultat ist mit Vorsicht zu behan- crurg sgnfkante Resyiae snd et gecuc,
deln, da die Kinder dieser Gruppe Sig- eine Skala von 1 bis 4 gemessen (1=nicht
nifikant ilter sind. Die Miitter dieser schwierig; 4=extrem schwierig);

Gruppe nehmen die Unterstiitzung bei Quelle: Erickson & Upshur 1989, 252 & 254; Umrechnung
der Erndhrung, der Hygiene und beim der Zeitangaben in Std/Tag

Ankleiden als schwieriger wahr. Die Autorinnen fithren dies auf Verhaltensauffal-
ligkeiten des Kindes zuriick. Die Zeiten der Vergleichsgruppe liegen tiber den Da-

ten der Syracuse Studie. Dies konnte dadurch erklart werden, dass Erickson &

Upshur die Hilfe zum Einschlafen zu den alltidglichen Verrichtungen gerechnet

" In der Gruppe der 182 allein lebenden Miitter gibt es Giberhaupt keine signifikanten Unterschiede.
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haben. Die Studie zeigt, dass die Un-

Tabelle 11: Resultate aus Crowe . . . 1
terscheide bei den alltidglichen Ver-

MFB SD oEA richtungen in den ersten Lebensmo-
Betreuung Kind (*) 5.67 (1.53) 4.69(1.26) 4.71(1.41) | naten sehr gering sind.
Erziehung 0.19(0.63) 0.06 (0.3)  0.04 (0.23)
Teilnahme (*) 1.96 (0.87) 203(091) 271(081) | Dje Unterstiitzung des Kindes ist in
Freizeit (*) 1.69(0.73) 2.10(0.83) 1.94(096) | 4o Siudie von Crowe (1993) weit
Ha-us-r-\alt- 3.86 (1.03) 4.24(0.83) 3.93 (1.01) gefasst. Es werden folgende Titig-
Zeit fiir sich selbst  1.36 (0.36) 1.46 (0.36) 1.54 (0.49) keit iert:  Korperhveiene
Arbeit 0.33(0.76) 0.84 (1.26)  0.49 (0.71) cien - summiert. rperhygienc,
Rest/Schlaf 8.81(0.90) 8.47 (0.86) 8.47 (0.83) Ankl@den, ijahrupg’ V(?rbereltung
Total 23,86 3,88 23.54 spez1eller' Diiten, Hilfe .be1 Schulguf—
Legende: Angaben: Mittelwert (Standardabweichung); es gibt gaben’ Kind zu verschiedenen kind-
nur statistische Auswertungen fiir diese Bereiche zentrierten Aktivitdten fahren, Spiel
() qieneFesiet s o ot S 1% it dem Kind, Kind wilvend der
nicht genauer beschrieben. Therapie beobachten, mit Lehrer o-

Quelle:  Crowe 1993, 624; Umrechnung der Zeitangaben in der Therapeuten diskutieren (Crowe
Std/Tag 1993, 625). Diese Erweiterung konn-
te erkldren, warum die Zeitangaben

die Daten der Syracuse Studie iibersteigen. Der Vergleich der Unterstiitzung im
erweiterten Bereich der alltdglichen Verrichtungen ergibt einen signifikanten Un-
terschied fiir die Kinder mit einer Mehrfachbehinderung im Alter von einem hal-
ben Jahr bis fiinf Jahren. Der durchschnittliche Hilfsbedarf belduft sich auf rund
5% Stunden pro Tag. Kinder mit Down Syndrom haben einen mit den gleichaltri-
gen Kindern vergleichbaren Hilfsbedarf. Die Autorin kann einen weiteren signifi-
kanten Unterschied bei beiden Gruppen behinderter Kinder feststellen. Es handelt
sich um den Bereich der Teilnahme (oder Sozialisation). Im Forschungsbericht
wird jedoch nicht beschrieben, ob es sich um Titigkeiten in Bezug auf das Kind
handelt oder um Tétigkeiten fiir die Mut-
ter. Fiir diesen Bereich steht weniger Zeit
zur Verfligung. o MehrfaCD-

\ behinderung
Down
—_— -
, Syndrom
™,

Ohne
Auffalligkeiten

Abbildung 21: Hilfsbedarf und Alter des Kindes

Crowe (1993, 626) hat die Kinder jeweils
in drei Altersgruppen eingeteilt'. Die gra-
fische Darstellung ergibt ein sehr diffe-
renziertes Bild (vgl. Abbildung 21). Der
Hilfsbedarf der Kinder ohne Entwick-
lungsauffilligkeiten sinkt mit fortschrei-
tendem Alter. Der Verlauf bei den behin- 0-1
derten Kindern ist hochst unterschiedlich.
Bei Kindern mit Down Syndrom verlduft Quelle: Crowe 1993, 626; Umrechnung der Zeitangaben
die Abnahme des Hilfsbedarfs in den ers- in Std/Tag

ten drei Jahren parallel zur Gruppe der

Gleichaltrigen, um dann anzusteigen. Der anfiangliche Hilfsbedarf liegt unterhalb
jenem der Vergleichsgruppe. Crowe (1993, 627) erklért den geringeren Hilfsbe-

darf mit dem zusétzlichen Engagement der Viter in der Betreuung des Kindes (ei-

ner Variabel, die in der Studie nicht kontrolliert wurde). Der Anstieg wird erklart
durch die Aufnahme des Kindes in ein Frithforderprogramm. In diesem Fall steigt

Stunden Betreuung pro Tag

1-3 Jahre 3-5 Jahre Alter

! Jede Altersgruppe umfasst finf Kinder. Fir jede Gruppe wurde ein Durchschnitt berechnet. Bei
den Linien handelt es sich um Verbindungslinien und nicht um Linien z.B. einer Regressionsanaly-
se.
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der tagliche Aufwand fiir die Durchfithrung der vorgeschlagenen Forderangebote.
In den ersten drei Lebensjahren benétigen mehrfachbehinderte Kinder eine pro-
gressiv zunehmende Unterstiitzung. Danach fillt der Bedarf auf das Niveau der
Kinder mit Down Syndrom. Die Autorin erklért diesen Verlauf mit dem Eintritt in
eine vorschulische Struktur. Ab dem dritten Lebensjahr greifen die Eltern auf eine
extrafamilidre Betreuungsstruktur zuriick, so dass sich die Unterstiitzung durch
die Mutter reduziert, wahrend gleichzeitig die Bediirfnisse des Kindes in dieser
Struktur abgesichert werden. Es ist schade, dass der Bereich der alltdglichen Ver-
richtungen erweitert wurde durch Forderangebote, so dass jetzt nicht mehr nach-
vollziehbar ist, in welchem Bereich die Zu- und Abnahmen stattfinden. Zwei Be-
dingungen schrinken die Generalisierbarkeit der Crowe’schen Resultate ein: Es
fehlt eine statistische Auswertung der Zeitverldaufe und die Stichproben nach Auf-
gliederung in Altersgruppen sind sehr klein. Die gewdéhlte Auswertung bleibt
spannend, da sie dem Alter des Kindes Rechnung trigt.

Die Studie von Padeliadu (1998) ist neueste und letzte Studie, die keine Unter-
schiede belegt. In dieser Studie umfassen die alltidglichen Verrichtungen das An-
kleiden, das Essen und die Nahrungszu-
bereitung, Korperhygiene und Toilette
sowie Bettroutinen. Bei einem Durch- el el el gt

schnittsalter von 12.6 Jahren liegt die Zeit Hz Zeit Hz

; ) Betreuung  2.66 11.02 1.55 9.05
Zeitangabe der Vergleichsgruppe (1.55) | desKindes (3.04) (14.22)  (2.56)  (14.29)

Tabelle 12: Resultate aus Padeliadu

. o : : Freizeit & 1.72 12.00 0.76 5.59

viel hoher als bel der Syracuse Stud¥e Ersichung  (206) (1277)  (1.31)  (8.22)
(0.05-0.15). Es ist anzunechmen, dass die Total 433 23.02 2.31 14.63
Nahrungszubereitung einen Grossteil des —— é4.01)M'tt 523}3;6)(& g‘?b _(1;"43))

. . . egenae: Angaben: Itteiwe anaardabweichung);
Unterschieds erklart. Wie aus Tabelle 12 Hz = Haufigkeit der Unterstiitzungen: signifi-
hervorgeht, sind die Standardabweichun- kante Resultate sind fett gedruckt
gen pl‘aktiSCh aller Angaben grésser als Quelle: Padeliadu 1998, 148; Umrechnung der Zeitanga-
die Durchschnittswerte (in keiner der an- ben in Std/Tag

deren Studien ist dies der Fall). Mogliche Erkldrungen sind, dass das Messverfah-
ren ungenau ist, dass das Alter der Kinder eine grosse Streuung aufweist oder dass
der Grad der Behinderung sehr heterogen ist. Es liegt keine Analyse der Streuung
des Alters der zwei Stichproben vor'. Es ist nicht auszuschliessen, dass sich die
zwei Stichproben im Alter der Kinder signifikant unterscheiden. In diesem Fall
kann die Nichtvergleichbarkeit der Stichproben etwaige Unterschiede erkliren.
Nach Angaben der Autorin verteilen sich die Behinderungen wie folgt: 22
schwerstbehinderte Kinder, zehn Kinder mit einer moderaten geistigen Behinde-
rung und neun Kinder mit einer Lernbehinderung. Die Heterogenitét der Stich-
probe konnte die grosse Varianz in der Gruppe der Kinder mit Down Syndrom
erkldren, jedoch nicht die Streuung in der Vergleichsgruppe. Die Autorin gibt
selbst an, dass der verwendete Fragebogen zur Zeitmessung ungenauer ist als ein
Tagebuch (Padeliadu 1998, 147); zudem fehlt eine ausfiihrliche Beschreibung des
Inhalts des Fragebogens. Da die Studie auf wackeligen Beinen steht, ist bei der
Interpretation der Resultate grosse Vorsicht geboten. Die Autorin kommt zur Er-
kenntnis, dass sich die Stichproben in den Bereichen der erweiterten alltiglichen
Verrichtungen nicht unterscheiden. Ein signifikanter Unterschied liegt in der Zeit,
die die Miitter mit Freizeitaktivitdten mit dem Kind und mit Erziehungsaufgaben

' Der Durchschnitt beider Stichproben liegt bei 12.58 Jahren, der Median bei 12.75 (der Wert, der
eine Haufigkeitsverteilung halbiert) und der Modalwert bei 5.08 (der haufigste Wert) (vgl. Padeliadu,
1998, 147). Weitere Angaben fehlen.
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verbringen. Der Unterschied liegt hier bei rund einer Stunde pro Tag. Das Speziel-
le an der Studie ist, dass auch die Hiufigkeiten der Unterstiitzungen erhoben wur-
den. Die Héufigkeit der Freizeitaktivititen und der Erziechungsmassnahmen signi-
fikant ist hoher bei der Gruppe der Kinder mit Down Syndrom.

Die Analyse der Studien mit negativem Befund ergibt, dass vier der fiinf Studien
auch wenn sie keinen Unterschied im Bereich der alltiglichen Verrichtungen fin-
den, einen zeitlichen Mehraufwand in irgendeinem Bereich des Alltags der Fami-
lien mit einem behinderten oder chronisch kranken Kind feststellen. Wir konnen
bereits hieraus schliessen, dass Kinder mit einer Behinderung oder einer chroni-
schen Krankheit im Durchschnitt mehr Hilfe benétigen im Vergleich zur Gruppe
gleichaltriger Kinder. Diese Schlussfolgerung ldsst sich durch die anderen Zeit-
studien bestétigen.
Abbildung 22: Zeitstudien im Vergleich

In Abbildung 22 haben wir
: : : Hilfsbedarf fiir alltagliche Verrichtungen
VeI'S'u.Cht, dllge ﬁ?tl:idlen mit Hygiene/Toilette, Ernéhrung, Ankleiden (Std/Tag)
positivem Befund zusam- 4 . .
menzufassen. Die Angaben | MfB (Dupont 1980) *
beinhalten ausschliesslich MfB (Barabas u.a. 1992) "
den zeitlichen Hilfsbedarf | 35— < Mﬂ; (Edebol-Tysk 1959)
.. . v g . ebol-Tys
fiir die tiglichen Verrich- 1 -
tungen, wie Hygiene, Toi- 5 Legende:
1 t Ernh n nd An- 3 - - <—> = Durchschnittswert der
ctte, anru g u % angegebenen Zeitspanne
kleiden. Aus dieser Zu- 18 "7 = Vergleichsgruppe (oEA)
. . 3 = Zeitangaben nur fur Mitter
sammenstellung konnen wir | 25 || » 1 = Tagsbuch
. A~ q
drei Schlussfolgerungen e 2 = el
. . B ® 3 = Fragebogen
ziehen. Eine erste Beobach- —
tung ergibt, dass die Zeit- 241 >
. aye 3
angaben der jeweiligen er- , A ZP, CF, SB, u.a. (Brust u.a. 1992)
hobenen Vergleichsgruppe . o ,
. . . - B— *
der gleichaltrigen Kinder ¥KB (Johnson u.a. 1985)
sich den Angaben der Syra- e SB (Joosten 1979)
. . . 2
cuse Studie ndhern, und 1 2 ZP, SB, u.a. (Smith 1986) .
dies unabhéngig vom Erhe- i § DS, ZP, SB, u.a. (Harris u.a. 1989) **
bungsverfahren. Durch das 2 NN,
; 3 s i < >
Berechnen von Mittelwer- | -5 5 ZP, SB, u.a. (Smith 1986) *
ten fiir alle Altersgruppen 1 — —
und fiir alle Behinderungen ; ,
. . 0 T T T T T T T T T T T T T T T T T 1 T
und Krankheiten gehen in R
allen Studien wertvolle In- 0123456 7 8 910111213 14 15 16 17 18
formationen verloren. Wir Alter (J)

konnen jedoch festhalten,
dass die Form der Behinde-
rung oder der chronischen Krankheit eine Rolle spielt beim (zusétzlichen) Hilfs-
bedarf der Kinder: Je schwerwiegender die Beeintrachtigung, umso grosser der
Hilfsbedarf im Bereich der alltdglichen Verrichtungen. So zum Beispiel bendtigen
mehrfachbehinderte Kinder taglich zwischen 32 und vier Stunden Hilfe beim Ba-
den (Hygiene), bei der Benutzung der Toilette (Windelwechsel), bei der Nah-
rungsaufnahme und beim An-/Auskleiden, und dies unabhingig vom Aufenthalts-

Quelle: eigene Zusammenstellung
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ort' (Dupont 1980; Edebol-Tysk 1989; Barabas u.a. 1992). Eine andere Schluss-
folgerung, die wir aus der Abbildung 22 ziehen kdnnen betrifft die Partizipation
der Viter: Aus der Studie von Smith (1986) ist ersichtlich, dass die Viter einen
viel grosseren Teil der Hilfestellungen libernehmen als die Viter aus der Syracus
Studie. Zum gleichen Schluss kommen auch Erickson & Upshur (1989), Heller
u.a. (1997) und Joosten (1979). In diesem Zusammenhang steht auch die Beo-
bachtung von McAndrew (1976), dass die Familien hdufiger Geschwister ab sie-
ben Jahren oder die Grossmiitter mit der Versorgung des behinderten Kindes be-
auftragen.

Die Autoren erkldren die zusitzliche Dauer fiir die alltdglichen Verrichtungen mit
zwei Faktoren: Erstens dauern die einzelnen Verrichtungen linger (z.B. Johnson
& Deitz 1985), und zweitens werden die Verrichtungen héaufiger oder sogar zu-
satzlich durchgefiihrt, sowohl tagsiiber als nachts (Joosten 1979; Johnson & Deitz
1985; Airaksinen & Matilainen 1988; Padeliadu 1998). Die benotigte Unterstiit-
zung des Kindes nimmt ihrerseits zwei Formen an: Auf der einen Seite fithren die
Eltern das Kind wihrend der Verrichtung verbal oder korperlich (Edebol-Tysk
1989) und auf der anderen Seite benétigen die Kinder Supervision, auch wenn sie
die Verrichtung selbststindig durchfiihren kdnnen (Joosten 1979; Dupont 1980;
Airaksinen & Matilainen 1988).

Die Studie von Brust
ua. (1992) zeigt auf,

Tabelle 13: Alltagliche zeitliche Herausforderungen

Tétigkeiten (Stunden/Tag) N R M SD dass nur ein ge rin ger

Haushalt . T
Spezielle Essensvorbereitung 53 0-4 5 9 Te%l der' Zusa.j[Zl%Chen
Spezielle Besorgungen 89 0-3 2 4 Zeit auf die alltdglichen
Aussergewohnliche Tatigkeiten 70 0-8 9 1.2 Verrichtungen fillt. Die
Verwaltung des Budgets 106 0-2 2 3 Aut hab h
Medizinische Apparate kontrollieren 51 0-8 3 9 utoren a cn erre(i -
Medizinische Behandlung organisieren 111 0-1 2 3 net, dass die Unterstiit-

= fotal — 121 0-10.6 2.0 2.2 zung im monatlichen
etreuung des Kindes . v 1.
Alltagliche Verrichtungen o o8 19 17| Durchschnitt taglich
Medizinische Behandlung 81 0-5 9 1.2 rund zwolf Stunden in
Kind zu speziellen Tétigkeiten begleiten 57 0-1 3 1 kn . é tund
Wartezeiten beim Arzt log o1 .1 .| DurXnapp zwel stunden
Total 129 0-163 3.6 2.6 auf die alltdglichen Ver-

Supervision / Uberwachung richtungen entfallen
Supervision des Kindes 72 0-24 5 6.5 .
Emotionale Unterstiitzung 84 0-20 1.5 3 (Vgl" Tabell§ 13 ) D_le
Total 1 024 65 67| restliche Zeit wird in

Total Haushalt und Betreuung 129  0-16.3 5.6 3.5 spezielle Aktivititen des

Total aller Tétigkeiten 130 0-24 12.1 8.5 Haushalts. in medizini-

2
Quelle: Umrechnung in Stunden pro Tag der Daten aus Brust u.a. 1992, 180 sche oder therapeutische

Massnahmen und zum
grossen Teil in die Supervision, die Uberwachung oder die emotionale Unterstiit-
zung des Kindes investiert. Ahnlich hohe Zahlen werden bei Barabas u.a. (1992),
Dupont (1980) und McAndrew (1976) erwahnt.

' Bei Barabas (1992) lebten die Kinder der Stichprobe in einem Heim, wahrend bei Edebol-Tysk
(1989) die Kinder zu Hause bei ihren Eltern lebten.
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D)

Dupont (1980) hat ver-
sucht die besonderen
materiellen Bediirfnisse
sowie die dazu korres-
pondierenden zeitlichen
Bediirfnisse zusammen-
zustellen und anhand
der Schwierigkeiten des
Kindes zu ordnen (vgl.
Tabelle 14). Diese Zu-
sammenstellung  zeigt,
dass die zusitzlichen
Bediirfnisse zum Teil
mit den alltdglichen
Verrichtungen in Zu-
sammenhang stehen,
aber auch dariiber hi-
nausgehen. Diese Auf-
stellung - auch wenn sie
sicher nicht komplett ist
- wie auch die Resultate
der anderen Studien
zeigen auf, dass die El-
tern vor grossen zeitli-
chen und materiellen
(finanziellen)  Heraus-
forderungen stehen. Wir
konnen uns ausmalen,
dass die besonderen Be-
diirfnisse  des Kindes
den Alltag der Familie
massgeblich mitgestalten.

Schlussbetrachtung

Tabelle 14: Zusatzliche materielle und zeitliche Bediirfnisse

Geistige Behinderung und Inkontinenz

Materielle Bediirfnisse

Zeitbediirfnisse

e Zusatzlicher Gebrauch der Wasch-

maschine & zusétzlicher Verbrauch

von Waschmitteln

e Windeln

o Miillsdacke

e Gummihose, Gummiunterlage fiirs
Bett, den Rollstuhl usw.

e Matratze muss Ofters ersetzt wer-
den

e Spezielle Bettwische und Kleider

o Anpassung des Badezimmers

e Platz fiir die Lagerung der Windeln
usw.

e Tidgliches Wechseln der Bettwa-
sche

o Tégliches Wechseln der Kleider

o Zusitzlicher Gebrauch der
Waschmaschine

o Tégliches Wechseln der Windeln

e Tidgliches Raumen des Abfalls
und Einrdumen der Einké&ufe

e Zusitzliches Einkaufen von Bett-
wasche, Kleider, Windeln

o Zusitzlicher Unterhalt der ge-
nannten Gegenstidnde

Geistige Behinderung und Hyperaktivitit, destruktive Verhaltenswei-
sen, Unverstindnis fiir Gefahren

Materielle Bediirfnisse

Zeitbediirfnisse

e Fenstersicherungen

o Tiirgitter

e Treppenhausbarriere

o Einzdunen des Gartens

e Umbau

e Zusitzliche Schldsser

e Sicherung des Kochherds, elektri-

scher Apparate, des Fernsehers, des

Brotschneiders, der Ziindholzer,
Messer, Scheren, Nadeln, des Ers-
tehilfeschranks usw.

e Robuste Tapeten, Mdbel, Geschirr

e Spielzeug/Schulbiicher der Ge-
schwister oder Gegenstinde der El-
tern werden zerstort und miissen
ersetzt werden

o Unterhalt

e Tégliches Ertragen der Anpas-
sungen (der Gebrauch eines gesi-
cherten Kochherds ist aufwendi-
ger)

o Zusitzliche tagliche Supervision
(die zeitaufwendiger ist als bei
gleichaltrigen Kindern, oft tags-
iiber und nachts; andere Personen
mochten das Kind nicht betreuen,
fahige Betreuer miissen bezahlt
werden)

e Lingere und teurere Besorgun-
gen, Fahrtkosten fiir die Betreu-
ungsperson

Quelle:

Ubersetzung aus Dupont 1980, 252

Aus den Zeitstudien konnen wir folgende Aspekte zuriickbehalten:

e Der zeitliche Bedarf an Hilfe und Unterstiitzung ist (teilweise sehr) hoch
im Vergleich zur Gruppe gleichaltriger Kinder.

e Erist abhidngig von den spezifischen Bediirfnissen des Kindes.

e Er betrifft nicht nur die alltiglichen Verrichtungen sondern viele andere
Bereiche des Familienlebens.

e Er fiihrt dazu, dass Miitter, Viter und andere Familienmitglieder mehr Zeit
investieren und dass ihnen folglich weniger Zeit fiir andere Aktivitdten in-
nerhalb und ausserhalb der Familie zur Verfiigung steht.

e Er bedingt zusétzliche Ausgaben.
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e Er kann dazu fiihren, dass ein Familienmitglied seine berufliche Tatigkeit
teilweise oder ganz aufgeben muss (was wiederum einen Einfluss auf das

Familienbudget hat).

Der zusitzliche Bedarf an Hilfe und Unterstiitzung ist abhéngig von der Art der
Behinderung oder der chronischen Krankheit des Kindes und driickt sich unter-

schiedlich aus:

e FEr kann verschiedene Formen annehmen (verbale, korperliche Fiih-
rung, Supervision, technische Hilfsmittel, Anpassungen der Umwelt

u.a.).

e Seine Dauer sowie seine Haufigkeit variieren im Tagesablauf.

e FEr tangiert unterschiedliche Bereiche des Alltags.

Das Alter des Kindes spielt eine Rolle: Je jiin-
ger das Kind, umso mehr Unterstiitzung beno-
tigt es. Eine letzte Frage bleibt in diesem Zu-
sammenhang offen: ,,Welche Rolle spielen die
Fertigkeiten des Kindes in Bezug auf den (zu-
satzlichen) Bedarf an Unterstiitzung?* Wie wir
bereits in der Einleitung hervorgehoben haben,
konnen wir a priori annehmen, dass sich das
Kind, ob behindert, chronisch krank oder
nicht, fortlaufend neue Fertigkeiten aneignet,
die es ihm erlauben mehr und mehr Téatigkei-
ten selbststédndig durchzufiihren. Dies bedeu-
tet, dass das Lebensalter nur einen indirekten
Einfluss auf die Unterstiitzung ausiibt (vgl.
Abbildung 23). Wir werden im empirischen
Teil (Kapitel 5) diese Fragen vertiefen.

In den nédchsten zwei Kapiteln gehen wir auf
den Begriff der Pflegebediirftigkeit sowie auf
die Operationalisierung dieses Begriffs ein.

Abbildung 23: (zusatzlicher) Bedarf an Un-

terstiitzung

Art der
Schadigung

L]

Alter

Ausmass der
Beintrachtigung

o, o]

Fertigkeiten

e

Unterstiitzung

Art Dauer Haufigkeit

Zusitzliche
Unterstiitzung
Art  Dauer Haufigkeit

e = positiver Zusammenhang

e = negativer Zusammenhang
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PFLEGEBEDURFTIGKEIT

A)

Vielfaltige Beitrage

Der Begriff der ,,Pflegebediirftigkeit* kann erst auf eine sehr kurze Geschichte
zuriickschauen. Dies bedeutet jedoch nicht, dass das, was heute unter diesem Beg-
riff verstanden wird, vorher nicht existierte. In der deutschen Sozialpolitik gelten
die Benennungen ,,Siechtum®, ,,Gebrechlichkeit” oder ,langfristiges Gebrechen
bis in die siebziger Jahre als Synonyme fiir diese Lebenssituation (/g/ 1998, 21).
Auf internationaler Ebene gibt es keine einheitliche Bezeichnung fiir dieses Pha-
nomen (Skuban 2004). Wihrend sich in Deutschland und Osterreich der Begriff
der Pflegebediirftigkeit durchgesetzt hat, wird in der Schweiz von Hilflosigkeit
gesprochen (Hiihner 1995). Im franzdsischen Sprachraum existieren drei Be-
zeichnungen (Bouget 1997; Kessler 1997a, vgl. Kasten): ,,dépendance* (Abhén-
gigkeit), ,,perte d’autonomie* (Autonomieverlust) und ,,besoin d’assistance d’une
tierce personne* (Bediirfnis nach Unterstlitzung durch eine Drittperson). Im eng-

lischsprachigen Raum ist die Rede von der
»long term care* (Langzeitpflege) oder der
»dependency™ (Abhédngigkeit). Diese in-
ternationale Vielfalt zeigt, dass die Defini-
tionsfindung des Begriffs Pflegebediirftig-
keit ein eher schwieriges Unterfangen ist.
Mager umschreibt den aktuellen For-
schungsstand wie folgt: ,,.Die Schwierigkeit
einer eindeutigen und allgemein verbindli-
chen Definition von Pflegebediirftigkeit
wird in vielen Referaten zum Thema fest-
gestellt und hdufig beklagt. (...) Trotz der
mittlerweile stark angewachsenen Litera-
tur zu diesem Themenbereich scheitert in-
des die Suche nach einem wissenschaftlich
exakten Begriff fiir Pflegebediirftigkeit.
Statt die Definition eines allgemein ver-
bindlichen terminus technicus vorzufinden,
muss man sich mit einer Vielzahl von mehr
oder weniger unprdzisen Umschreibungen
und begrifflichen Abgrenzungsversuchen
bescheiden, die dariiber hinaus sogar in-
nerhalb einer Forschungsdisziplin, je nach

e D
Ursprung des Wortes ,,dépendance* (Abhan-
gigkeit) im franzésischen Sprachgebrauch

Das Wort ,dépendance” (,Abhangigkeit“) wurde
in Frankreich vor 30 Jahren in die Gerontologie
eingefuhrt. Nach Ennuyer (2002, 85) wurde der
Begriff vom franzdsischen Arzt Yves Delomier
auf einem gerontologischen Kongress im Jahre
1973 zum ersten Mal verwendet und folgender-
mafen definiert: ,Der abhdngige Greis braucht
also jemanden zum Uberleben, da er wegen der
Beeintrdchtigung seiner vitalen Funktionen die
notwendigen Gesten des Lebens definitiv oder
fur I&dngere Zeit nicht mehr erledigen kann®
(Delomier 1973, 9). Zwei Begriffe pragen die
franzdsische Rechtssprechung: ,dépendance*
umschreibt den Zustand der ,abhangigen® Per-
son und ,assistance d’une tierce personne” (,Hil-
fe einer Drittperson®) die Person, die die benétig-
te Hilfe leistet. In der rechtsvergleichenden Un-
tersuchung des Max Planck Instituts fir Deutsch-
land und Frankreich kommt /g/ (1987, 586) zum
Schluss, dass der Begriff der ,Pflegebediirftig-
keit* im deutschen Recht weitgehend mit dem
Begriff der ,dépendance” (,Abhangigkeit®) im
franzosischen Recht Gbereinstimmt. Die Um-
schreibung ,assistance d’une tierce personne*
(,Hilfe einer Drittperson®) entspricht der Art der
bei Pflegebedirftigkeit notwendigen Hilfen.

S )
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vorwiegendem Erkenntnisinteresse, differenzieren* (1999, 30). Erschwerend
kommt hinzu, dass die verwendeten Begrifflichkeiten vom Kontext sozialer Si-
cherung des betreffenden Landes abhingen'. Die Verschiedenartigkeit der Begrif-
fe, mit denen in Europa das Risiko ,,Pflegebediirftigkeit* bezeichnet wird, spiegelt
sich in der Verschiedenartigkeit der Politik wider, mit der versucht wird dieses
Risiko abzusichern. Von einem europaweiten geschweige weltweiten Konsens ist
man weit entfernt: Auf Europa bezogen gilt das Motto ,,25 Lénder — 25 Wege*
(vgl. Institut der deutschen Wirtschaft 1998). In den meisten deutschsprachigen
Publikationen wird beispielsweise schlicht auf die Legaldefinition des XI'*" deut-
schen Sozialgesetzbuchs verwiesen, um die Pflegebediirftigkeit zu umschreiben.

Einleitend konnen wir festhalten, dass allen Definitionsansdtzen gemeinsam ist,
dass sie die ,,Pflegebediirftigkeit als einen mehr oder weniger linger andauern-
den Zustand der Abhéngigkeit einer Person von der Unterstiitzung Dritter als Fol-
ge einer Erkrankung oder einer Behinderung auslegen. Die Unterschiede liegen
hauptséchlich bei der Bestimmung der Unterstiitzungsart sowie bei der Auswahl
der Bereiche, in denen die Person Hilfe benotigt. Die Einengung der Bereiche be-
wegt sich innerhalb der Grenzen, die durch eine breite und eine enge Auffassung
des Begriffs gesteckt werden.

Tabelle 15: Enge und breite Auffassung der Pflegebediirftigkeit

Enge Auffassung der Abhédngigkeit

Funktionale Kriterien Klinische Kriterien
Mobilitat Autonomie Haushalt Inkontinenz Physische Komponente
Breite Auffassung der Abhangigkeit
. . Finanzielle und le- Soziale Komponente
FLEE Fees Esychlsche VI e bensweltliche Kom- und kulturelle Integra-
nente tionale Komponente .
ponenten tion
Akut Vorlubergehend Permanent

Zu versorgende Bediirfnisse

Quelle: In Anlehnung an Wilkin & Thompson 1989 zitiert nach Commission européenne 1999, 36

So unterscheidet Bouget (1997, 120) in Anlehnung an Pacolet u.a. (1994, 5) vier
Dimensionen, in denen Pflegebediirftigkeit auftreten kann: physische, psychische,
soziale und 6konomische Abhingigkeit. Bouget fiigt jedoch hinzu, dass die Pfle-
gebediirftigkeit bei dlteren Menschen meistens viel enger gefasst wird und sich
auf die physische Komponente begrenzt, welche ausschliesslich funktionale und
klinische Kriterien umschliesst: Pflegebediirftigkeit wére in diesem Sinne ein Zu-
stand, der ,.,gekennzeichnet ist durch die individuelle Abhdngigkeit von personli-

chen Hilfe- und Pflegeleistungen Dritter zur Aufrechterhaltung elementarer Le-
bensfunktionen* (Mager 1999a, 30).

In diesem Kapitel werden wir den Begriff der Pflegebediirftigkeit anhand seiner
Operationalisierung durch verschiedene Wissenschaften durchleuchten: Es han-
delt sich um die Beitrdge der Gerontologie, der Pflegewissenschaften, der Ge-
sundheitswissenschaften, der Heilpddagogik und der Padiatrie. Das nidchste Kapi-
tel beschiftigt sich dann mit der Umsetzung des Begriffs in den Pflegeversiche-
rungen.

' vgl. FuRnote 1, Seite 6.
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Beitrag der Gerontologie: ADL/iADL

Zur Beschreibung der Pflegebediirftigkeit bedient sich die Gerontologie der mitt-
lerweile international zum Konsens gewordenen Modelle der ,.activities of daily
living* (ADL) und der ,.instrumental activities of daily living” (1IADL) (Colvez
u.a. 1990). Beide Konzepte versuchen, die Funktionseinbussen insbesondere ilte-
rer Menschen zu bestimmen, indem deren Fahigkeit zur Ausiibung gewohnlicher
und wiederkehrender Verrichtungen des alltéglichen Lebens anhand von Punkt-
skalen quantifiziert wird. Die Gerontologie ist die erste Disziplin, die sich mit der
Operationalisierung und der Quantifizierung der Pflegebediirftigkeit auseinander
gesetzt hat. Die in den Anfiangen der Messung der Pflegebediirftigkeit bei geriatri-
schen Patienten ausgearbeiteten Assessmentverfahren gehoren noch heute zu den
populdrsten Instrumenten zur Einschidtzung der Selbststandigkeit und der Funkti-
onsfahigkeit der Menschen (Halek 2003). Die Modelle ADL und iADL, auf die
sich viele Definitionen und viele Assessmentverfahren berufen, wurden in den
sechziger Jahren durch drei unterschiedliche Forschergruppen ausgearbeitet: Es
handelt sich um den ADL-Index von Katz (Katz u.a. 1963), den Barthel-Index
(Mahoney & Barthel 1965) sowie den iADL-Index von Lawton (Lawton & Brody
1969).

Der ADL-Index' von Katz wurde Anfang der sechziger Jahre im Rahmen einer
achtjihrigen epidemiologischen Untersuchung von Katz und Mitarbeiter im Uni-
versitétsspital ,,Benjamin Rose Hospital“ (Cleveland, Ohio) entwickelt, um Be-
handlungsfortschritte bei dlteren oder chronisch kranken Patienten messen und um
eine Prognose erstellen zu konnen (Katz u.a. 1963; Katz u.a. 1970). Fiir die Akti-
vitdten des tdglichen Lebens legten die Forscher sechs basale funktionale Bereiche
fest: Korperpflege (sich waschen, Abbildung 24: ADL - Activities of daily living

baden), Ankleiden, Toilettengang,

Transfer (Bett und Stuhl), Konti- Kérperpflege s +  Transfer
nenz und Erndhrung. Die aktuelle | ————

Fl.mkt.lor}sfahlgkelt einer Persqn Anklelden 4 | Kontinenz
wird in jedem Bereich anhand ei-

ner dreistufigen Skala bestimmt: —

e die Aktivitit wird selbststéindig Toilette *  Ernahrung

durchgefiihrt,

e die Person braucht entweder | | Grad der Selbststandigkeit:
Anleitung oder Supervision A) Selbststandig in allen Bereichen
LS. . B) Selbststandig in allen auBer einem Bereich
oder limitierte Hilfestellungen

um die Aktivitdt zu meistern einem anderen Bereich
e die Person ist auf eine kom- D) Selbsf[sténdig in'allen Bereichen au[&er Korperpflege,
. R Ankleiden und einem anderen Bereich
plette Hilfestellung angewie- | | E) Selbststandig in allen Bereichen auRer Korperpflege,
sen. Ankleiden, Toilette und einem anderen Bereich
F) Selbststandig in allen Bereichen aufler Kdrperpflege,
L . Ankleiden, Toilette, Tranfer und einem anderen Bereich
Der Grad der Selbststindigkeit | | G) Unselbststandig in allen Bereichen

C) Selbststandig in allen Bereichen aulRer Koérperpflege und

oder der Durchfiihrungsfédhigkeit

wird dann auf einer siebenstufi- quelle: eigene Darstellung nach Angaben aus Katz u.a.(1963, 915)

' Die urspriingliche Bezeichnung des Index lautet ,index of independence in activities of daily living
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gen Skala ermittelt (A-G, vgl. Abbildung 24). Die Hierarchisierung der Selbst-
standigkeitsgrade beruht auf der statistischen Auswertung der Ergebnisse von Pa-
tienten (Katz u.a. 1963, 917). Die untersuchten Patienten zeigen dhnliche Muster
in der Reihenfolge der durch Rehabilitationsmassnahmen neu erlernten Fahigkei-
ten. Innerhalb der stark pflegeabhéngigen Patientengruppe ist die haufigste wieder
erlangte Féahigkeit das Essen, gefolgt von Kontinenz, Transfer und Toilettengang.
Als Letztes wird die Selbststandigkeit beim Baden und Anziehen neu erlernt. Bei
der Interpretation dieser Ergebnisse greifen Katz und Mitarbeiter auf eine fiir un-
sere Fragestellungen hoch interessante Parallele zuriick: Die Autoren vergleichen
den Lernprozess der Patienten mit den Entwicklungsschritten des Kindes, wie sie
u.a. Gesell (Gesell u.a. 1940; Gesell u.a. 1943; Gesell 1948) beschrieben hat: Die
empirisch festgestellte Abfolge der Selbststindigkeitsgrade haben eine grosse
Ahnlichkeit mit den zu beobachtenden Entwicklungsstufen von Kleinkindern:

Ein zweijihriges Kind kann sicher ein Glas halten und Nahrung mit Hilfe eines
Loffels in den Mund fiihren; es ist aber noch nicht ganz kontinent und benotigt
Hilfe bzw. Supervision beim Baden und Anziehen. Mit drei Jahren hingegen isst
das Kind mehr oder weniger eigenstindig. Nachts ist es noch nicht ganz kontinent
und es braucht Supervision beim Toilettengang, beim Waschen und beim Anzie-
hen. Ein halbes Jahr spiter ist das Kind in der Regel nachts trocken. Mit vier Jah-
ren benutzt es die Toilette alleine und braucht dabei ab und zu Supervision. Zwi-
schen vier und fiinf benétigt das Kind nur noch eine allgemeine Supervision beim
Baden und Anziehen (vgl. Wetzler 1995).

Katz und Mitarbeiter kommen zum Schluss (vgl. auch Katz & Akpom 1976),
e dass der Lernprozess der Patienten dem der Kinder dhnelt: Einfache ,,vegeta-
tive® Funktionen wie Nah-

Abbildung 25: Lernprozess in der Rehabilitation
rungsaufnahme, Transfer

und Kontinenz werden vor 1 e —mp
,komplexen  kulturellen® ‘
Funktionen wie sich baden,
sich ankleiden und die Toi-
lette benutzen zuriicker-
worben;

e dass der progressive Ver-

Komplexe |

Kompetenzverlust V4
Funktionen f

durch Unfall, Krankheit, |} /
Demenz, usw. /

Einfache |
Funktionen —

Selbststandigkeit

lust von Fihigkeiten in
umgekehrter Richtung ver-
lauft: Zuerst sind die kom-
plexen Funktionen betrof-
fen und dann erst die ein-
fachen Funktionen.

Beginn rehabilitativer
Massnahmen

-

Geburt

Kindheit

Drittes Alter

Quelle:

eigene Darstellung

Der ADL-Index von Katz wurde Ausgangspunkt fiir zahlreiche andere ADL-

Skalen.
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Abbildung 26: Barthel-Index (1965)

10 15
Essen [0} (T840 Mobilitat
Transfer | 15 10
Rollstuhl 5107} (5 Tgtee‘?p::'
Bett -J _ 9
5 10

Koper- N (e An-

pflege -0 J L- kleiden

10 10

Transfer =l (s Darm-
Toilette -J L- kontrolle
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Der Barthel-Index (1965) wird zu den Erweite-
rungen des ADL-Index gezdhlt, obwohl er paral-
lel und unabhéngig vom Katz-Index zwischen
1955 und 1965 in drei Krankenhdusern (Mary-
land) entwickelt und erprobt wurde. In der ersten
Publikation der Physiotherapeutin Barthel und
der Arztin Mahoney (Mahoney & Barthel 1965)
wird der Index kurz als ein Instrument zur Ein-
schiatzung der Fihigkeiten der Patienten im Be-
reich der Selbstpflege und zur Evaluation der
Rehabilitationsfortschritte beschrieben. Mahoney
& Barthel (1965) unterscheiden zehn Funktions-
bereiche, die inhaltlich identisch sind mit den
M sechs Bereichen des ADL-Index (vgl. Abbildung
26). Die Gewichtung der zehn Bereiche orien-
tiert sich an der Zeit und dem Umfang der aktu-
ellen Unterstiitzung des Patienten, die sich aus

Quelle: eigene Darstellung nach Angaben aus geiner Unfdhigkeit ergibt, die Aktivitdt mit Un-

Mahoney & Barthel 1965 (1965, 62)

terstliitzung von Hilfsmitteln selbststéindig zu er-

ledigen. Fiihrt der Patient die Aktivitét selbststindig, d.h. ohne Hilfe durch, erhélt
er den jeweiligen Maximalwert. Werden Anleitung, Supervision oder partielle
Hilfestellungen benétigt, dann wird der Mittelwert markiert. Ist der Patient auf
eine totale Hilfestellung angewiesen, erhilt der Bereich den Minimalwert. Die
Summe aller zehn Bereiche ergibt den Grad der Selbststindigkeit, der zwischen
100 (Selbststindigkeit) und 0 (Unselbststindigkeit) liegt. Wie die Autorinnen
selbst hervorheben, liegt die Stirke des Index in seiner Einfachheit (Mahoney &
Barthel 1965, 65). Der Index findet haufige Anwendung durch unterschiedliche
Professionen, als Selbst- und Fremdbefragungsinstrument, direkt und per Telefon
und als Beobachtungsinstrument in verschiedenen klinischen Strukturen (Nikolaus

& Pientka 1999).

Wihrend sich die ADL-Skalen primér auf
die Selbststiandigkeit von Patienten im insti-
tutionellen Rahmen (Krankenhaus, Pflege-
heim usw.) konzentrieren, haben Lawfon &
Brody (1969) den Begriff der iADL (in-
strumental activities of daily living) einge-
fiihrt, um die bendtigten alltaglich erforder-
lichen funktionalen Kompetenzen einer au-
tonomen Lebensfiihrung im hduslichen Set-
ting evaluieren zu konnen. In diesem Sinne
sind die iIADL-Kompetenzen komplementér
zu den ADL-Bereichen: Es handelt sich bei
den iADL um notwendige Aufgaben, die zu
den kulturabhidngigen Rollen eines erwach-
senen Menschen gehdren und die {ber
Korperbezogenheit der Basisaktivitdten
hinausreichen. Erwdhnenswert ist, dass die
Autoren die festgelegten Rollen ge-
schlechtsspezifisch aufteilen (Lawton 1982;

Abbildung 27: iADL-Index von Lawton (1969)
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Quelle: eigene Darstellung nach Angaben aus Lawton

& Brody 1969 (1969, 181)



46

Kapitel 3

C)

Lawton u.a. 1982). Drei der acht Aufgaben sind nur fiir Frauen bestimmt: die Zu-
bereitung der Nahrung, die Haushaltsfiihrung sowie das Waschen der Wische.
Die anderen fiinf Aufgaben werden sowohl von Frauen als von Mannern erwartet.
Ob die Person eine Aufgabe selbststindig 16sen kann, oder nicht wird anhand von
drei bis fiinf Differenzierungsgraden evaluiert, die die Art der bendtigten Hilfe-
stellung beschreiben. Lawton (1982) sieht die iADL als Bestandteil eines umfas-
senden Assessmentprogramms, welches die Funktionstiichtigkeit dlterer Men-
schen unter korperlichen, psychischen und sozialen Aspekten einschitzen mochte.

Da sich die Konzepte der ADL und iADL gegenseitig ergidnzen (Katz 1983; Spec-
tor u.a. 1987), werden sie heute oft unter den Begriff ,,ADL/iADL-Ansatz* zu-
sammengefasst und sollten auch gleichzeitig angewendet werden (Spector &
Fleishman 1998). Der Vorteil des kombinierten ADL/iADL-Ansatzes liegt darin,
dass er eine recht detaillierte Beschreibung der zum Alltag gehdrenden Aktivité-
ten bei édlteren Menschen ermdglicht. Der Ansatz der ADL/iADL erlaubt jedoch
keine Riickschliisse auf die Ursachen und Bedingungen des alltidglichen Funkti-
onsverlustes, auf zeitliche Verdnderungen der Selbststédndigkeit in einzelnen
Funktionen und auf die Bedeutung sozialer und 6kologischer Einflussfaktoren
(vgl. Brandenburg & Sowinski 1996).

Die ADL/iADL-Modelle wurden primér fiir die Evaluation der Therapie- und Re-
habilitationsfortschritte bei dlteren Menschen ausgearbeitet und spéter fiir andere
Zwecke angewendet wie die Feststellung von Hilfebedarf zur Planung notwendi-
ger Versorgungsleistungen, die Planung von Interventionsmassnahmen und die
Verwendung als Screeningverfahren (Wahl 1988). In den letzten Jahren wurde im
Zusammenhang der sozialen Absicherung des Risikos ,,Pflegebediirftigkeit™ je-
doch auch auf diese Modelle zuriickgegriffen, um Pflegebediirftigkeit zu definie-
ren. In diesem Sinne wire eine pflegebediirftige Person jemand, der die festgeleg-
ten, hauptsichlich korperbezogenen und hauswirtschaftbezogenen Aufgaben nicht
mehr selbststdndig ausfiihren kann. Eine solche Definition umschreibt jedoch die
Pflegebediirftigkeit auf sehr einengende und technische Weise: Der gesamte psy-
chosoziale Bereich des Menschen wird dabei ausklammert.

Beitrag der Pflegewissenschaften: ATL

In der klassischen Definition der Pflege von Henderson, die zum ersten Mal 1939
publiziert worden ist (Harmer & Henderson 1939) und welche vom International
Council of Nursing bereits 1969 akzeptiert wurde, heisst es: ,,Nursing is primarily
helping people (sick or well) in the performance of those activities contributing to
health, or its recovery (or to a peaceful death) that they would perform unaided if
they had the necessary strength, will, or knowledge. It is likewise the function of
nurses to help people gain independence as rapidly as possible* (Henderson
1966, 32). In dieser sehr weit ausgelegten Definition wird von einem ganzheitli-
chen Ansatz von Gesundheit und Pflege ausgegangen, der die Unterstiitzung bei
den Aktivitdten des tiglichen Lebens (ATL) ins Zentrum des pflegerischen Han-
delns riickt und der das Ziel der Pflege in der Forderung und Aufrechterhaltung
der individuellen Selbststandigkeit sicht.
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Wihrend in der Definition von Henderson die zentrale Bedeutung der Alltagsak-
tivititen fiir die Pflege betont wird, ldsst sich die Operationalisierung der Alltags-
aktivititen fiir die Pflege im Rahmen der Pflegetheorien rekonstruieren
(Brandenburg & Sowinski 1996). Im deutschsprachigen Raum werden vor allem
die bediirfnisorientierten Pflegemodelle’ angewendet (Krohwinkel 1993; Sowinski
1995). Diese Modelle gehen davon aus, dass eine Person situationsbezogene Be-
diirfnisse entwickelt: Die Rolle der professionellen Pflegenden wire in diesem
Sinne, die spezifischen Bediirfnisse zu erkennen und individuelle Hilfestellungen
anzubieten, die die Unabhéngigkeit fordern. Das bediirfnisorientierte Pflegemo-
dell von Juchli (1973) ist sicherlich das bekannteste ganzheitliche Pflegemodell
im deutschen Sprachraum. In der achten Ausgabe ihres Lehrbuches, beschreiben
Juchli u.a. (1997, 49) die Entwicklung des Begriffs der ,,Aktivititen des tiglichen
Lebens* wie folgt:

»1972 habe ich sie Abbildung 28: Aktivititen des taglichen Lebens in der Bediirfnispyramide
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von Maslow (1970)

haben Juchli u.a. (1997) die zwolf definierten ATLs hierarchisch angeordnet (vgl.
Abbildung 28). Tabelle 16 (auf der nédchsten Seite) zeigt exemplarisch die unter-
schiedlichen ATLs wie sie durch in anderen Pflegemodellen beschrieben werden.
Im Vergleich zu den ADL/iADL-Modellen sind die ATL-Ansétze viel weiter ge-
fasst und verfolgen andere Ziele: In der Pflege werden die Alltagaktivititen als
Bindeglied zwischen den verschiedenen Etappen des Pflegeprozesses angesehen.
Sie helfen die Pfleganamnese aufzustellen, eine Pflegediagnose zu formulieren,
Pflegeziele zu formulieren, konkrete Pflegemassnahmen auszuarbeiten und durch-
zuftihren sowie den ganzen Prozess zu evaluieren. Anhand der ATLs ist es mog-
lich die Bediirfnisse des Patienten zu identifizieren, um draus die Ziele und Inhal-
te der Pflege abzuleiten.

! Steppe (1990) unterscheidet 3 Gruppen von Pflegetheorien: bedurfnis-, interaktions- und pflege-
ergebnisorientierte Pflegetheorien.
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Tabelle 16: Aktivitiaten des téaglichen Lebens im Vergleich

12 Aktivitaten des tagli-
13 Aktivitaten und exis-
tentielle Erfahrungen
des Lebens (AEDL)
nach Krohwinkel 1993
18 Lebensaktivitaten
nach Abderhalden 1986

R N S KNIKKNIK K NiX X K] chen Lebens (ATL) nach

12 Lebensaktivitaten

R N KSR\ (LA) nach Roper u.a.

14 Grundbediirfnisse

R KN N NN NN KN\ nach Harmer & Hender-
son 1955
Juchli u.a. 1997
2002
ADL/iADL-Ansatz

Atmen

Regulierung der Kdrpertemperatur
Ruhen und schlafen

Essen und trinken

Ausscheiden

Sich waschen

Sich kleiden

Sich bewegen

Fir Sicherheit sorgen
Kommunizieren

Sich beschaftigen (arbeiten, spielen)
Sich als Kind, Mann oder Frau flih-
len und verhalten

Soziale Beziehung gestalten
Wohnen

Persénlichen Besitz verwalten
Lernen v

Probleme bewaltigen

Mit existentiellen Fragen des Lebens v v
umgehen

Rechte wahren & Pflichten erflllen

Sinn finden v

Spiritualitat v v

Sterben v v v v
Quelle: Eigene Zusammenstellung nach Angaben der genannten Autoren (N.B.: Die Summe der verschiede-

nen ATL entspricht nicht immer der Anzahl von den Autorinnen genannten ATL, da in den verschie-
denen Modellen der eine oder andere Bereich zusammengefasst wurde).

ANANANANAN

AR A NA N VA NA N VA NANA NN

SN NN N KSSSXSKSKSKK«K~

AN

Die ATLs liefern sicher einen interessanten Ansatz zur Definitionsfindung des
Begriffs der Pflegebediirftigkeit: ,,Die ATLs sind entsprechend dem Leitbild einer
ganzheitlichen Pflege sehr breit angelegt, beziehen neben physischen auch psy-
chosoziale Bediirfnisse mit ein und bilden von ihrem Anspruch her den vollstdndi-
gen situationsbezogenen Hilfsbedarf eines pflegebediirftigen Menschen ab*
(Skuban 2004, 71). Es stellt sich die Frage inwieweit die ATLs messbar sind; die-
se Einschrankung betrifft vor allem die Bereiche der Spiritualitit und der Sinnfin-
dung.

Uber die grundlegenden Uberlegungen zu den ATLs hinaus, wurden in den Pfle-
gewissenschaften eine Reihe von Pflege-Assessmentverfahren erarbeitet, welche
sich in drei Kategorien klassifizieren lassen: Zustandsbezogene Pflegemessin-
strumente, handlungsbezogene Instrumente sowie Ansitze zur Aufstellung von
Pflegediagnosen. In folgender Tabelle haben wir die wichtigsten Instrumente zu-
sammengefasst.
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Tabelle 17: Assessmentverfahren in der Pflege

Dimension Messinstrument / Klassifikationssystem
Zustandsbezogene e Care Dependency Scale (CDS) [Dijkstra u.a. 1998; Lohrmann 2002]
Pflegemessin- e Functional Independence Measure (FIM ®) [Braun u.a. 1991]
strumente ® Geriatrisches Basisassessment (GBA) [Holtmann & Tausche 1996;

Bach & Arbeitsgruppe Geriatrisches Assessment 1997]

e Nurses’ Observation Scale for Geriatric Patients (NOSGER)
[Brunner & Spiegel 1990]

® Pflege-Personalregelung (PPR) [Brand 1993; Schoning u.a. 1993]

e Resident Assessment Instrument (RAI *) [Garms-Homolovd & Mor-
ris 2002]

Handlungsbezo- o (Classification par types en milieux de soins et services prolongés

gene Pflegemess- (CTMSP ®) [Tilquin 1987]
instrumente Diagnosebezogene Tatigkeitsanalyse (DTA) [Deringer & Zinn 2000]

Leistungserfassung in der Pflege (LEP *) [Maeder u.a. 1999]

Nursing Minimum Data Set (NMDS) [Werley & Lang 1988]
Planification informatisée des soins infirmiers requis (Plaisir )
[E.R.O.S. 1997; Berthou 2000]

Pflegeklassifikati- International Classification of Nursing Practice (ICNP) [Etzel 2000]
onssysteme e North American Nursing Diagnosis Association (NANDA) [North
American Nursing Diagnosis Association 1992]
e Nursing Interventions Classification (NIC) [Dochterman & Bulechek
1992]
e Nursing Outcomes Classification (NOC) [Johnson u.a. 2000]

Quelle: eigene Zusammenstellung

Zusammenfassende Ubersichten zu diesen Verfahren finden sich auf Deutsch bei
Westhoff & Achtelstetter 1993; Biefang u.a. 1999; Nikolaus & Pientka 1999
(Pflegemessung) und Gordon 2003 (Pflegediagnosen) sowie auf Englisch bei
Gallo 2000 (Pflegemessung) und Ackley & Ladwig 1999 (Pflegediagnosen).

Beitrag der Gesundheitswissenschaften: ICF

Die internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Ge-
sundheit (ICF) (WHO 2001, 2004) wird gerne zu Hilfe genommen, um den Beg-
riff der Pflegebediirftigkeit international einzuordnen (Skuban 2004) und um die
Pflegebediirftigkeit als komplexen interdependenten Prozess zu operationalisieren
(Mager 1999a).

Bei der ICF handelt es sich um ein methodisches Instrument zur Beschreibung
und Klassifikation der Manifestationen gesundheitlicher Probleme. Allgemeines
Ziel dieser Klassifikation ist ..in einheitlicher und standardisierter Form eine
Sprache und einen Rahmen zur Beschreibung von Gesundheits- und mit Gesund-
heit zusammenhdngenden Zustinden zur Verfiigung zu stellen” (WHO 2004, 9).
Damit soll eine Bezeichnung und Beschreibung gesundheitsbezogener Phidnome-
ne und Zusammenhinge etabliert werden, welche der internationalen Politik, der
Forschung, Berufstitigen in den Gesundheitsberufen und anderen Interessenten
eine gemeinsame Diskussionsbasis zur Disposition stellt. Die ICF entwickelt ein
Konzept von Funktionen und Stérungen, die in vier Teilbereiche, ndmlich, Kor-
perfunktionen, Umweltfaktoren, Aktivititen und Partizipation (Teilnahme) diffe-
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renziert werden. Jeder dieser Teilbereiche kann sowohl aus negativer Sicht (Sché-
digung und Beeintrachtigung) als auch in seinen positiven Aspekten (funktionelle
und strukturelle Integritit) gesehen werden.

Im Vordergrund der
ICF stehen sieben in
Wechselwirkung  ste-

Abbildung 29: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF

Gesundheitsproblem

hende Komponenten (Gesundheitsstérung oder Krankheit)

(WHO 2004, 16-22)

(vgl. Abbildung 29): * * *
Die Korperfunktio- | onosmawen < Aen < "r i
nen beinhalten die 4 4 4
physiologischen und

psychologischen * +
Funktionen des Kor- personbezogene

Umuweltfaktoren Faktoren

pers. Die anatomi-
schen Teile des Kor-
pers werden als Kor- Quelle: WHO 2004, 23

perstrukturen  be-

zeichnet. Schidigungen (z.B. aufgrund einer Gesundheitsstorung oder einer
Krankheit) sind Beeintrachtigungen einer Korperfunktion oder -struktur. Die
Durchfiihrung einer Aufgabe oder einer Handlung durch einen Menschen wird als
Aktivitit bezeichnet. Beeintrachtigungen der Aktivitdt stellen Schwierigkeiten
dar, die ein Mensch bei der Durchfiihrung einer Aktivitit haben kann. Die Parti-
zipation (Teilhabe) ist das Einbezogensein in eine Lebenssituation. Probleme, die
ein Mensch im Einbezogensein in seine Lebenssituation erleben kann, werden als
Beeintrachtigungen der Partizipation bezeichnet. Die Umweltfaktoren bilden die
materielle, soziale und einstellungsbezogene Umwelt ab, in der die Person lebt
und ihr Dasein entfaltet. Abschliessend bezeichnen personenbezogene Faktoren
den speziellen Hintergrund des Lebens und der Lebensfiihrung eines Menschen
(z.B. Geschlecht, Alter, Lebensstil, Gewohnheiten, Bewiltigungsstile, sozialer
Hintergrund usw.).

Wir koénnen zusam-
menfassend festhal-
ten, dass der negative
Aspekt von Aktivitét

. . Lernen & Anwendung Tétigkeiten und all-
und Teilnahme mit des Wissens gemeine Anforderungen
Beeintrachtigung be-
zeichnet wird und
dass eine solche vor-
liegt, wenn Men-
schen nur unter
Schwierigkeiten oder
gar nicht in der Lage
sind,  Aktivitit(en)
durchzuﬁjhren _Oder Beziehungen & Interak- Grosse Bereiche des Gesellschaftliches &
wenn Si€ an eimem tionen mit Anderen Lebens soziales Leben
oder mehreren Le-

Abbildung 30: Tatigkeiten und Teilnahme

TATIGKEITEN UND TEILNAHME

Kommunikation

Mobilitat Personlicher Unterhalt Hausliches Leben

Kérperposition verédndern Sich waschen Ort zum Leben anschaffen

und aufrechterhalten Dienstleistungen und

Produkte anschaffen

Korperteile pflegen

Gegensténde tragen,

ag¢! Toilettengang
versetzen, manipulieren

Mabhizeiten vorbereiten
Sich ankleidem
Gehen und sich
fortbewegen

Waschen-Putzen-Splilen
Essen

Sich um Gegensténde des

Trinken Haushalts kiimmern

Sich mit einem Trans-
portmittel fortbewegen

Gesundheit pflegen Sich um Andere kiimmern

Quelle: WHO 2001, 39-42
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bensbereichen beziehungsweise einer oder mehreren Lebenssituationen nicht teil-
nehmen konnen. Die ICF teilt die Aktivitdten in neun Bereiche auf, und zwar Ler-
nen und Wissensanwendung, allgemeine Aufgaben und Anforderungen, Kommu-
nikation, Mobilitdt, Selbstversorgung, hausliches Leben, interpersonelle Interakti-
onen und Beziehungen, bedeutende Lebensbereiche sowie gesellschaftliches, so-
ziales und staatsbiirgerliches Leben (vgl. Abbildung 30).

Es stellt sich die Frage, welche Aktivititsbereiche eine Definition der Pflegebe-
diirftigkeit abdecken sollen. Ist es ausreichend, wenn sich eine solche Definition
nur auf die ADLs (Mobilitdt und Selbstversorgung) und die iADLs (hdusliches
Leben) bezieht? Oder ist es sinnvoller, dass sie dariiber hinaus auch die anderen
Bereiche, wie bereits im Zusammenhang mit den ATLs diskutiert wurde, mitein-
bezieht?

In Anlehnung an Mager (1999a) und Skuban (2004) kdnnen wir folgende Beitrige
der ICF in der Diskussion zur Definitionsfindung des Begriffs der Pflegebediirf-
tigkeit festhalten:

1) Pflegebediirftigkeit stellt einen Zustand dar, der als Folge einer Schadigung
von Korperstrukturen und -funktionen (prénatale Storung, genetische Pra-
dispositionen, Erkrankungen, Impfschidden, Unfélle usw.) auftritt;

2) Dieser Zustand erlaubt der betroffenen Person nicht mehr, selbststdndig ihren
Aktivititen nachzugehen; sie ist in ihren vielfdltigen Moglichkeiten der Teil-
nahme einschriankt und vom gesellschaftlichen Leben ausschlossen.

3) Eine Kompensation durch materielle und soziale Unterstiitzung kann die Be-
nachteiligung abschwichen.

Der Beitrag der Gesundheitswissenschaft liegt klar bei der Erweiterung der Berei-
che, in denen eine Person gegebenenfalls auf Unterstlitzung angewiesen ist, um
ihre Fahigkeiten und ihre Teilnahme zu stirken.

Beitrag der Heilpadagogik: AAMR

Die im Jahre 1876 gegriindete American Association on Mental Retardation setzte
sich unter anderem zum Ziel Definitionsansitze filir die geistige Behinderung zu
erarbeiten. Stand anfinglich ausschliesslich ein Intelligenzquotient unter 75 im
Vordergrund der Definition, so wird in der zehnten und letzten Ausgabe der Defi-
nition von 2002 geistige Behinderung als multidimensionales Phdnomen definiert
(AAMR 2002a), und zwar folgendermassen:

,Geistige Behinderung ist eine Beeintrdchtigung, welche sich durch gleichzeitige
Einschrdnkungen in den geistigen Funktionen und in dem adaptativen Verhalten,
die sich in den konzeptuellen, sozialen und praktischen adaptativen Fihigkeiten

ausdriicken, charakterisiert. Diese Beeintrdchtigung tritt vor dem 18. Lebensjahr
ein“ (AAMR 2002a, 1).

Fiinf wesentliche Annahmen untermauern die Anwendung der Definition:
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1) Die Einschriankungen im aktuellen Funktionieren miissen in den typischen
Lebenswelten beziiglich des Alters und beziiglich der Kultur betrachtet

werden.

2) Eine valide Begutachtung respektiert kulturelle und linguistische Unter-
schiede in der Kommunikation sowie sensorische, motorische und Fakto-
ren auf der Ebene des Verhaltens.

3) Bei einer Person koexistieren oft Stiarken neben den Beeintridchtigungen.

4) Ein wichtiges Ziel der Beschreibung der Einschrankungen ist die Entwick-
lung eines Profils der bendtigten Unterstlitzungen.

5) Durch eine geeignete individuelle Unterstiitzung iiber eine bestimmte Zeit-
spanne wird sich das Leben der Person mit einer geistigen Behinderung

verbessern.

Das theoretische Modell der Abbildung 31: Theoretisches Modell der geistigen Behinderung

Definition  berticksichtigt
fiinf Dimensionen mit deren
Hilfe geistige Behinderung
diagnostiziert und klassifi-
ziert sowie die bendtigte
Unterstiitzung geplant wer-
den kann, um das individu-
elle Funktionieren zu beein-
flussen (vgl. Abbildung 31).

Die erste Dimension befasst
sich mit den intellektuellen
Féhigkeiten. In der zweiten

1) Intellektuelle Fahigkeiten

2) Adaptatives Verhalten

soziale Rollen

3) Teilnahme, Interaktionen,

4) Gesundheit

5) Kontext

Individuelles
Funktionnieren

7

Quelle: AAMR 2002a, 10

Dimension wird das adaptative Verhalten im Hinblick auf konzeptuelle, soziale
und praktische Fahigkeiten evaluiert. Teilnahme, Interaktionen und soziale Rollen
bilden die dritte Dimension. In der vierten Dimension werden gesundheitliche
Aspekte wie korperliche und seelische Gesundheit sowie dtiologische Faktoren
beriicksichtigt. Abschliessend wird in der letzten Dimension auf die 6kologische

Lebenswelt hingewiesen.

Abbildung 32: Adaptatives Verhalten

Dimension Il: Adaptatives Verhalten

Konzeptuelle Soziale Praktische
adaptative Verhaltens- adaptative Verhaltens- adaptative Verhaltens-
fertigkeiten fertigkeiten fertigkeiten

s Instrumentelle . .
gl taglichen Lebens ertigkeiten aufrechterhalten

S ——

Starken / Einschréankungen

1) Essen
2) Transfer / Mobilitat
3) Kérperhygiene / Toilette

Stérken / Einschréankungen
1) Mahizeit vorbereiten  4) Arzneien einnehmen
2) Haushalt 5) Geld verwalten

4) Ankleiden

3) Transport 6) Gebrauch des Telefons

Quelle:

Zusammenfassung aus AAMR 2002b, 14-15

Das Modell der ADLs/iADLs
finden wir in der zweiten
Dimension wieder, wo beide
dem Bereich der praktischen
Verhaltensfertigkeiten zuge-
ordnet sind. Wird Pflegebe-
diirftigkeit auf diese Bereiche
beschrinkt, konnen wir dar-
aus schliessen, dass eine Rei-
he, jedoch nicht alle, Perso-
nen mit einer geistigen Be-
hinderung ,,pflegebediirftig*
sind.

Es ist spannend, diese kurzen
Ausflihrungen in die Diskus-
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F)

sion der Pflegebediirftigkeit miteinzubeziehen. Ein wesentlicher Punkt des
AAMR ist die Rolle der Unterstiitzung: Durch addquate soziale und materielle
Unterstiitzung ldsst sich das Erleben einer Person verbessern. Diese Unterstiitzung
betrifft nicht nur einzelne Teilbereiche des Alltags sondern bezieht sich ganzheit-
lich auf alle fiinf Dimensionen. Diese Sichtweise fiihrt konsequenterweise zur
Notwendigkeit, den Begriff der Pflegebediirftigkeit nicht nur auf die ADLs und
1ADLs zu beschrianken sondern alle anderen Bereiche miteinzuschliessen.

Beitrag der Padiatrie: WeeFIM® & Pedi

In den vorausgehenden Uberlegungen haben wir versucht aufzuzeigen, dass
»~Pflegebediirftigkeit” oder der Bedarf an Unterstiitzung sehr weit gefasst werden
kann. In diesem Abschnitt kehren wir wieder zu einer sehr engen Auffassung der
»~Pflegebediirftigkeit” zuriick, da es hier darum geht, die Selbststindigkeit von
Kindern bei den alltidglichen Verrichtungen zu evaluieren. Zur Evaluation von
Rehabilitationsfortschritten bei den funktionalen Fahigkeiten von Kindern wurden
im Bereich der Pédiatrie verschiedene Verfahren entwickelt. Eine Gegeniiberstel-
lung der bekanntesten Verfahren gibt es bei Ketelaar u.a. (1998). Im Folgenden
mochten wir auf zwei zentrale Messinstrumente eingehen, das WeeFIM® und das
Pedi. Diese Auswahl wurde einerseits auf Grund der Anzahl der Studien zur Be-
stimmung der Giitekriterien dieser Verfahren getroffen. Andererseits handelt es
sich um spezifische Verfahren zur Bestimmung der Selbststandigkeit des Kindes,
welche tiber die anderen, eher an der Motorik orientierten Verfahren, hinausge-
hen. Da die Darstellung der Verfahren auf die Validitidt der Instrumente Bezug
nimmt, ist es sinnvoll, zuerst einen kurzen Blick auf die Giitekriterien psychologi-
scher Testverfahren zu werfen.

Exkurs: Gutekriterien von Testverfahren

Die Giitekriterien psychologischer Testverfahren liefern
Informationen zur Qualitdt und Niitzlichkeit der Testver-
fahren. Im deutschsprachigen Raum wird zwischen den
drei Hauptgiitekriterien' ,,Objektivitit, Reliabilitit und
,» Validitit unterschieden. Als wichtige pragmatische Ne-
bengiitekriterien gelten die , Normierung®, die ,,Okono-
mie* und die ,,Niitzlichkeit™ (Rauchfleisch 1994, 55).

Unter Objektivitit versteht man den Grad der Unabhin-
gigkeit der Testergebnisse vom Testanwender bei der
Durchfiihrung des Verfahrens, der Auswertung sowie der
Interpretation der Ergebnisse (Lienert & Raatz 1998, 7-9).

Die Genese eines Testverfah-
rens kann auf zwei unter-
schiedlichen Theorien beru-
hen. Beide Theorien interpre-
tieren unterschiedlich die be-
obachtbaren Verhaltenswei-
sen. In der klassischen Test-
theorie ist ein Testergebnis die
ummittelbare, messfehlerbe-
haftete Merkmalsauspragung.
In der Probabilistischen Test-
theorie wird davon ausgegan-
gen, dass ein Testergebnis ein
Indikator eines latenten Merk-
mals oder einer Verhaltensdis-
position darstellt.

Quelle: Bortz & Déring 1995, 191

Die Objektivitit oder

interpersonelle Ubereinstimmung der Testanwender, ist abhiingig von der Stan-
dardisierung des Verfahrens: Die Standardisierung ermdglicht es, den Einfluss des
Testanwenders auf das zu messende Merkmal zu isolieren und zu eliminieren
(Fisseni 1990, 56).

"Im englischsprachigen Raum werden die Hauptgutekriterien in ,Reliabilitat* und ,Validitat* unter-
teilt (vgl. Anastasi & Urbina, 1997, 7-8). Die ,Objektivitat” wird jeweils indirekt entweder anhand der
.Reliabilitat* oder der ,Validitat* bestimmt, siehe hierzu Abbildung 33.
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Die Reliabilitit oder Zuverldssigkeit betrifft die Genauigkeit, mit der das Merk-
mal gemessen wird, und dies unabhéngig von dem, was der Test zu messen vor-
gibt. Implizit werden damit der wahre Wert und der Messfehler angesprochen.
Die Messgenauigkeit bedeutet nicht die Anzahl Dezimalstellen der Messwerte,
sondern die Zuverldssigkeit mit der bei Wiederholung des Testverfahrens unter
gleichen Bedingungen dieselben Ergebnisse erzielt werden (Rost 1996, 31). Der
Grad der Reliabilitdt wird anhand von verschiedenen Reliabilitdtskoeffizienten
bestimmt. Es werden drei Bereiche' der Reliabilitit unterschieden (Lienert &
Raatz 1998, 9-10): Paralleltest-Reliabilitdt (Korrelation zwischen den Ergebnissen
des Tests mit den Ergebnissen eines streng vergleichbaren Tests), Retest-
Reliabilitdt (Korrelation der Testergebnisse bei Testwiederholung) und innere
Konsistenz nach der Halbierungsmethode (Korrelation zwischen den Ergebnissen
des zweigeteilten Tests) oder nach der Methode der Konsistenzanalyse (Aufga-
benschwierigkeits- und Trennschérfenstatistiken).

Die Validitit gibt an, wie gut das Testverfahren das messen kann, was er zu mes-
sen vorgibt (Bortz & Doring 1995, 185). Traditionsgemdss werden drei Arten von
Validititen unterschieden: die Inhaltsvaliditdt, die kriteriumsbezogene Validitdt
und die Konstruktvaliditdt (Fisseni 1990, 77). Inhaltliche Validitit (,,content vali-
dity*) betrifft die Frage der Reprisentativitit des durch das Verfahren zu messen-
den Merkmals: Inhaltliche Validitit ist sichergestellt, wenn die Items des Testver-
fahren das zu messende Merkmal ausreichend definieren. Sie wird in der Regel
durch das Rating einer Gruppe fachkompetenter Beurteiler dem Test zugespro-
chen (Anastasi & Urbina 1997, 116). Zur Messung der kriterienbezogenen Validi-
tidt (auch empirische oder externe Validitdt genannt) wird die Korrelation zwi-
schen einem externen Kriterium und den Testergebnissen berechnet. Die Kunst
dieser Uberpriifung liegt in der Auswahl eines geeigneten Indikators (Lienert &
Raatz 1998, 221). Zwei Arten kriterienorientierter Validitdt werden unterschieden:
Die Ubereinstimmungsvaliditiit (oder ,,concurrent validity*: Korrelation zwischen
den Testergebnissen und den Ergebnissen eines dhnlichen, aber bereits validierten
Testverfahrens oder eines externen Indikators) und die Vorhersagevaliditit (,,pre-
dictive validity*: Korrelation zwischen den Testergebnissen und einem spéter zu
messenden Indikators). Die Konstruktvaliditdt zielt ab auf die psychologische A-
nalyse der einem Test zugrunde liegenden theoretischen Konstrukte. Bei der wis-
senschaftlichen Validierung eines Testverfahrens stehen die drei Hauptgiitekrite-
rien im Vordergrund. Die Nebenkriterien spielen hier eine untergeordnete Rolle?,
fiir die Praxis sind sie jedoch von grosser Wichtigkeit.

Die Normierung eines Testverfahrens bezieht sich auf die Frage, inwieweit fiir
die Interpretation der individuellen Testergebnisse Vergleichsdaten vorliegen
(Rost 1996, 40). Zwei Arten der Normierung werden unterschieden: Das kriteri-
umsorientierte Testen zielt darauf ab, die Person mit einem inhaltlich-
psychologisch gesetzten Indikator oder Kriterium zu positionieren. Werden die
Testergebnisse mit den Ergebnissen einer Referenzpopulation verglichen, spricht
man vom normorientierten Testen. Die Aufstellung der Normen wird mit einer
Normierungs- oder Eichstichprobe durchgefiihrt. Enthélt die Stichprobe weniger

TIm englischsprachigen Raum wird noch die Interrater-Reliabilitat (Korrelation zwischen den Test-
ergebnissen, die durch zwei oder mehrere Testanwender erhoben werden) unterschieden. Es han-
delt sich hier um ein Verfahren, das im deutschsprachigen Raum der Uberpriifung der Objektivitat
zugeordnet wird.

2 Fiir Bestimmung der Nebenkriterien werden auch keine zahlenmaRigen Kennwerte berechnet.
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als 150 Probanden gilt sie als kein und mehr als 300 Probanden dann gilt sie als
gross (Weise 1975, 210). Die Okonomie eines Testverfahrens wird hinsichtlich
des finanziellen und zeitlichen Aufwands berechnet. Nach Lienert & Raatz 1998
(1998, 12) ist ein Test 0konomisch, ,,wenn er eine kurze Durchfiihrungszeit bean-
sprucht, wenig Material verbraucht, einfach zu handhaben, als Gruppentest
durchfiihrbar, schnell und bequem auszuwerten ist“. Ein Verfahren ist abschlies-
send niitzlich, wenn die erhobenen Ergebnisse einem Bediirfnis entsprechen, das
heisst, wenn es ein Merkmal misst, woflir es noch kein anderes Instrument gibt.
Wird ein Phdnomen bereits von mehreren Verfahren abgedeckt, ist die Ausarbei-
tung eines neuen Verfahrens eher unniitzlich (Rauchfleisch 1994, 65).

Die drei Hauptgiitekriterien stehen in einem Abbildung 33: Testgiitekriterien
wechselseitigen ~ Abhangigkeitsverhéltnis.
Rost (1996, 39) geht von einer einfachen " e
Hierarchie aus: Die Objektivitit ist eine | OBJEKTIVITAT %
Voraussetzung fiir die Reliabilitdt, und die der Interpretation  der Auswertung B
Reliabilitat ist eine Voraussetzung fiir die [ der Durchflihrung £
Validitit. Lienert & Raatz (1998, 13-14) U =
beschreiben fiinf Regeln, die die Beziehun- 1 RELIABILITAT §
gen zwischen den Giitekriterien bestimmen: innere Konsistenz | 3
a) Die Parallel- und Retest-Reliabilitit kann £
nicht hoher sein als die Konsistenz oder > Parallel- & Retest <4 < %

die Objektivitit; U 3
b) Eine hohe kriterienbezogene Validitét ist g — » VALDITAT 4 | S

nur moglich bei hoher Objektivitét, Kon- (kriterienbezogen) 5

sistenz und Zulinglichkeit'. N
c¢) Bei ausreichender Validitdt und geringer ,

Konsistenz, muss der Test eine hohe Zu- Quelle: Lisnert & Raatz 1998, 12

langlichkeit besitzen.

d) Ein Test mit geringer Validitit und hoher Reliabilitdt muss eine geringe Zu-
langlichkeit haben.

e) Ein Test mit niedriger Validitit und niedriger Reliabilitét ist praktisch nutzlos.

Die hierarchische Anordnung der Giitekriterien vereinfacht den Validierungspro-

zess eines Testverfahrens: Aus einer hohen Validitit und einer hohen Reliabilitat

ldsst sich eine hohe Objektivitdt ableiten.

Die verschiedenen Kennwerte werden Tabelle 18: Bewertung der Giitekriterien

jeweils anhand von spezifischen (Korre- — .

. . . Kennwert  niedrig mittel hoch
lations)Koeffizienten, welche sich auf opektivitit <060  0.60-0.90 >0.90
einem absoluten Kontinuum zwischen 0 Reliabilitit  <0.80  0.80 - 0.90 >0.90

Validitat <0.40 0.40 - 0.60 >0.60

der Wert des Koeffizienten bei 1 befin- Quelle: Weise 1975, 210

det, umso grosser ist die Bedeutung des Koeffizienten (vgl. Tabelle 18). Die sta-
tistische Signifikanz des beobachtbaren Zusammenhangs wird mit Hilfe einer
Wahrscheinlichkeit ermittelt: Dieses Vorgehen erlaubt es, das zuféllige Entstehen
des gefundenen Zusammenhangs auszuschliessen.

' Die Zulanglichkeit (oder diagnostische Valenz) ist der Grad der Angemessenheit des Tests fiir die
Erfassung eines bestimmten Merkmals: Der Inhalt des Tests soll reprasentativ fir das zu erfassen-
de Merkmal sein.
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®
WeeFIM Tabelle 19: Bereiche des (Wee)FIM
Das WeeFIM® (,Wee Functional g Esosrepneip Tﬂr;;l;en
Independence Measure“a Messung Selbstversor- C Baden / Duschen / Waschen
funktionaler Unabhéngigkeit beim gung D Ankleiden Oberkdrper
Kind, Braun u.a. 1991) ist das iltes- - E Ankleiden UnterkSrper
... = F Intimhygiene
te Instrument aus der medizinischen E G Blasenkontrolle
Rehabilitation zur Messung der Au- S | Kontinenz  —  kontrolle
tonomie des Kindes: Die erste Aus- I Bett/ Stuhl / Rollstuhl
gabe  wurde 1988  publiziert Transfer_J_Jolletonsitz___
(Charmet u.a. 1996, 15). Inhaltlich Fortbewe- L Gehen / Rollstuhl
orientiert sich WeeFIM an der Er- gung M Treppensteigen
wachsenen-Ausgabe (FIM', Granger 5 Kommunika- N Xergehelil
. = ti
u.a. 1986) und deckt 18 Bereiche | £ ton O Ausdrue
) . g P Soziales Verhalten
aus der Motorik und der KOgIllthIl Q Soziales Q Problemldsungsféhigkeit
ab (vgl. Tabelle 19). Die 18 Berei- R _Gedichtnis
che sind in flnf iibergeordnete Kate- quelle: Deutsch u.a. 1996, 269

gorien gegliedert: Selbstversorgung,

Kontinenz, Transfer, Fortbewegung, Kommunikation und Sozialverhalten. In die-
sen Bereichen misst das WeeFIM den aktuellen Grad der Selbststindigkeit des
Kindes im Alter von sechs Monaten bis sieben Jahren anhand der Hilfe die es be-
ndtigt. Die Hilfestellungen werden mit einer 7-stufigen ordinalen Skala bestimmt.

Abbildung 34: Kriterien fiir das Essen im WeeFIM®

Kriterien fiirs Essen

Essen beinhaltet den Gebrauch von Essgeschirr, um die Nahrung zum Mund
zu fiihren, saugen, beiBen, kauen und schlucken.

Frage: Wie isst Ihr Kind, wenn das Essen vor ihm/ihr steht?

Ohne Hilfsperson

Gebraucht (Name) einen Léffel, eine Gabel oder — A S.‘.;l?.re T

eine Tasse ohne Hilfe? vollge
Selbststandigkeit

ODER

Isst (Name) ohne Hilfe, braucht aber mehr Zeit

als der Rest der Familie? oder isst (Name) Score 6:

zerkleinerte / purierte Nahrung? oder gibt es —JA- eingeschrankte

Sicherheitsvorkehrungen Selbststandigkeit

(Sicherheitsbedenken)?

ODER

Mit Hilfsperson

Braucht (Name) Ihre Anwesenheit, ohne dass er/ — A Score 5:

sie aber Ihre Hilfe beim Essen bendtigt? Supervision

ODER

Isst (Name) das meiste alleine, und helfen Sie — A Score 4:

ihn/ihr beim Rest?
ODER

minimale Hilfe

Score 3:
moderate Hilfe

Isst (Name) mehr als die Hélfte alleine, und ___
helfen Sie ihm/ihr beim Rest?

ODER

Isst (Name) weniger als die Hélfte alleine, und ___
helfen Sie ihn/ihr beim Rest?

ODER

JA—P-

Score 2:

JA—P»- . .
maximale Hilfe

Score 1:
vollstandige Hilfe

Isst (Name) sehr wenig alleine, oder fittern Sie ___

ihn/sie ganz? S

Quelle: Ubersetzung aus Msall u.a. 1994a, 433

Stufe 7 und 6 bedeuten Selbststin-
digkeit: Das Kind braucht keine per-
sonliche Hilfe, um die Tatigkeit er-
folgreich durchzufiihren. Auf Stufe 6
werden jedoch technische Hilfsmit-
tel (z.B. Rollstuhl), mehr Zeit oder
Sicherheitsvorkehrungen  bendtigt.
Stufe 5, 4 und 3 werden als verdn-
derte Selbststindigkeit bezeichnet:
Das Kind braucht entweder Anlei-
tung und Supervision oder physische
Unterstiitzung, um die Tatigkeit zu
vollziehen. Eine komplette Unselbst-
stindigkeit (Abhingigkeit) wird auf
Stufe 2 und 1 kodiert: Das Kind
braucht die Hilfe des Erwachsenen
um den grossten Teil der Tatigkeit
zu Ende zu bringen (Stufe 2), oder
das Kind beteiligt sich fast nicht,
und der Erwachsene {ibernimmt
praktisch die ganze Tatigkeit (Stufe
1) (Msall u.a. 1994b, 423). Die sie-
ben Stufen sind fiir jeden Bereich
spezifisch  operationalisiert  (vgl.
Abbildung 34 als Beispiel).

' Beim WeeFIM® handelt es sich um eine Erweiterungen des ADL-Ansatzes: Die Bereiche der
Kommunikation und des Sozialverhaltens wurden hinzugeftigt.
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In Abbildung 35 haben wir exem-
plarisch eine Auswertungsrose des
WeeFIM® dargestellt.

Zur Bestimmung der Glitekriterien
des WeeFIM® liegen neun Studien
vor (vgl. Tabelle 20). Die Skala
wurde in vier Studien mit zum Teil
grossen Stichproben normiert. Die
Gitekriterien  der  Reliabilitat
(Messgenauigkeit) wurden  mit
zwei Verfahren begutachtet. Hier-
bei erreicht die Wiederholungsreli-
abilitit (Test-Retest) bei einer Wie-
derholungsrate von zwei Wochen
sehr gute Ergebnisse (zwei Stu-
dien). Bei einer Wiederholungs-
dauer von mehr als drei Wochen
geht die Reliabilitdt stark zuriick
(eine Studie). Die Interreliabilitat
zeigt zufriedenstellende Kennwerte
solange das gleiche Evaluationsver-
fahren verwendet wird (fiinf Stu-
dien). Bei unterschiedlichen Ver-
fahren nimmt jedoch die Interrater-

Abbildung 35: Auswertungsrose des WeeFIM®

Essen

Gedéchtnis

Problemlésung

L )<
i

Ausdruck

Verstehen

Treppen-
steigen

Gehen/Rollstuhl/
Kriechen
Tranfer
Badewanne/Dusche

Korperpflege

Hygiene

unten

Tranfer Stuhl/Rollstuhl

Tranfer Toilette

Weefim® Punkte:  ohne Hilfsperson:

mit Hilfsperson:

—&— Altersnorm

7 = véllige Selbststandigkeit

6 = eingeschrankte Selbststandigkeit

5 = Supervision

4 = Kontakthilfe (75-90%)

3 = massige Hilfestellung (50-74%)

2 = ausgepréagte Hilfestellung (25-49%)
1 = totale Hilfestellung (0-25%)

Quelle:

Eigene Darstellung auf Basis der Angaben von Msall &

Tremont 1999, 68 (deutsche Ubersetzung der WeeFIM®
Iltems durch Pedrazzini 1998, 11)

reliabilitit ab (zwei Studien: Telefon/Interview und Eltern/Fachleute). Die Ube-
reinstimmungsvaliditét liefert zufriedenstellende Ergebnisse: Die Beobachtungen
mit dem WeeFIM® korrelieren hoch mit den Resultaten von #hnlichen Messver-
fahren (drei Studien). Die kriterienbezogene Validitdt mit dem Lebensalter erzielt
zum Teil hohe Korrelationskoeffizienten (drei Studien). Bei relativ hoher Reliabi-
litdt und Validitét, konnen wir davon ausgehen, dass das WeeF IM® zufriedenstel-
lende Gitekriterien besitzt, unter Vorbehalt der nicht {iberpriiften Giitekriterien
(Konstruktvaliditdt und interne Konsistenz, Vorhersage Reliabilitét).

Tabelle 20: WeeFIM® - Normierung und Validierung

Studie N (N @) Beschreibung Alter Verfahren Resultat
Msall u.a. 19942 417 (2089) oEA 5-81 Nonrmllerung __ Klassische Testtheorie
(New York) 222 2-517 Kriterienbezogene Validitat Spearman’s rho: .80
(WeeFIM * Alter) B
79 (42 @) Réunion
Charmet u.a. 88 (48 Q) St-Etienne 1-91] Normierung
1996 alle oEA
(St-Etienne & le Reliabilitit bl .
de la Réunion) 30(17%) oEA 197 (Test-Retest 3-6 Wochen) T-Test: P=.54-1 (*)
22 (7 Q) oEA 1-9] Interrater Reliabilitét T-Test: P=.08-.94 (*)
Reliabilitét )
37 oEA 1-77 (Test-Retest 14 Tage) ICC: .91-.99
Ottenbacher u.a. . . Reliabilitit .
1996 30 ZP / Spina bifida 1-77] (Test-Retest 14 Tage) ICC: .90-.99
(New York) 67 (26M) e
37 oEA 171 Interrater-Reliabilitét: T-Test: P= 1497 (*)

30 ZP / Spina bifida

Telefon/Interview
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Tabelle 20: WeeFIM® - Normierung und Validierung [Fortsetzung]

Studie N (N 9) Beschreibung Alter Verfahren Resultat
Ottenbacher u.a. 205 9-731] . .
1997 (Friihforderung/ D=38 Interrater Reliabilitit elgh Kappa: 4452
(New York) Sonderschule) SD=1.6 B
110 (58 Q) oEA .5-8J Normierung Klassische Testtheorie
} Reliahilis weighted Kappa: .80-1
20 oEA S5-77 Interrater-Reliabilitét ICC. 98-99
Liu 0. 1998 (Toumort developmertal
(Tokio) 51 31 9) oEA 6-71] test, Tsumori & Inage Spearman's rho: .94
1988)
Kriterienbezogene Validitt s .
110 (58 Q) oEA 5-817 (WeeFIM * Alter) Spearman’s rho: .6-.9
32(14 9) e
9 Schidel-Hirn-Trauma 3.3-17.5 J zgﬁ‘t’:rfltir;fﬁ?:ig;‘t T-Test: P = .27-.95 (*)
Pedrazzini 1998 8 ZP / 15 andere
(Zirich) Ubereinstimmungsvaliditit
idem idem (Barthel, Mahoney & Keine Angaben !
Barthel 1965)
Ottenbacher u.a. 205 9-737  Ubereinstimmungsvaliditit
1999 (Friihforderung/ D=3.8 (VABS, Sparrow u.a. Spearman’s rho .42-.92
(New York) Sonderschule) SD=1.6  1984)
L 4109 1'3_9'5 ! Ubereinstimmungsvaliditdt Spearman’s rho: .53-
Ziviani u.a. 2001 16 ZP / 19 Spina D=6.4 (PEDI, Haley u.a. 1992) 96
(Queensland) bifida / 6 andere SD=1.8 ’ v )
20 Interrater-Reliabilitét ICC .82-.94
.6-737
445 oEA D=3.1 Normierung Klassische Testtheorie
SD=1.9
Wong u.a. 2002 e weighted Kappa: .92-1
(Hong-Kong) 20 oEA Interrater Reliabilitét 1CC- 99-1
6-7.317 o -
. Kriterienbezogene Validitit s
445 oEA ]S)]Si .119 (WeeFIM * Alter) Spearman’s rho .6-.9

Legende:

D = Durchschnitt; EA = Entwicklungsauffalligkeiten; ICC = Intraclass Correlation Coefficient; J =

Jahre; @ = Madchen; SD = Standard Deviation; ZP = Zerebralparese. Die mit (*) gekennzeichneten
Resultate sind mit Vorsicht zu geniessen, da der falsche Test gebraucht wurde (der T-Test ist beim
WeeFIM © nicht anwendbar, da die Daten auf einer Ordinal-Skala erhoben werden; zusatzlich ist
der T-Test ein nicht adaquates Verfahren zur Bestimmung der Reliabilitat).

PEDI (Pediatric evaluation of disability inventory)

Das PEDI (,,Pediatric Evaluation of Disability Inventory* - Padiatrisches Inventar
zur Evaluation von Behinderung) ist ein klinisches Assessment-Verfahren aus
dem Bereich der Rehabilitation zur Bestimmung funktionaler Fihigkeiten von
chronisch kranken Kindern oder von Kindern mit einer (korperlichen) Behinde-
rung im Alter von sechs Monaten bis 7 %2 Jahren oder dlter (Haley u.a. 1992, 3).
Das Verfahren versucht, das Funktionieren des Kindes in seinen natiirlichen Le-
benswelten, also zu Hause, in der Schule oder in einem therapeutischen Setting,
zu eruieren und ist disziplinunabhingig konstruiert, so dass es von den Eltern oder
von allen Fachleuten angewendet werden kann (Wright & Boschen 1993, 41). Das
Instrument verfolgt drei Hauptziele (vgl. Reid u.a. 1993, 59):
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e Erkennung der Prisenz, des Ausmasses und der Natur eines funktionalen
Defizits oder einer funktionalen Entwicklungsverzogerung;

e Uberwachung der individuellen Fortschritte in einem pidiatrischen Reha-
bilitationsprogramm;

e Uberpriifung der Wirksamkeit eines pédiatrischen Rehabilitations- oder
Therapieprogramms.

Das pidiatrische Inventar ist in drei Teile gegliedert. Der erste Teil erfasst die
funktionalen Féhigkeiten des Kindes in den verschiedenen Bereichen der alltig-
lichen Verrichtungen und orientiert sich am Konzept der ADLs. Die Autoren un-
terstreichen, dass es sich nicht nur um eine einfache Anpassung des ADL-
Konzeptes an die spezifische Situation der Kinder handelt, sondern um eine Er-
weiterung der Bereiche des alltidglichen Lebens: Die sozialen Kompetenzen des
Kindes werden Ebenfalls beriicksichtigt. Tabelle 21 fasst die verschiedenen Be-

reiche zusammen.

Tabelle 21: Funktionaler Bereich des PEDI

Funktionale Fihigkeiten im PEDI (40 Bereiche - 197 Items)

Selbstversorgung: Mobilitit: Sozialverhalten:
a) Textur der Nahrung (4) | a) Transfer: Toilette (5) | a) Wortversténdnis ®))
b) Gebrauch Essgeschirr (5) | b) Transfer: (Roll)Stuhl (5) | b) Satzverstdndnis %)
¢) Gebrauch Becher, Glas (5) | ¢) Transfer: Auto (5) | ¢) Funktionale Kommunikation (5)
d) Zihneputzen (5) | d) Transfer: Bett (4) | d) Komplexitit der expressiven
e) Haare kimmen (4) | e) Transfer: Badewanne/Dusche %) Kommunikation %)
f) Nase putzen (5) | f) Mobilitit Wohnung : Methode (3) | e) Problemlosung 5)
g) Waschen der Hénde (5) | g Mobilitit Wohnung: Distanz / Ge- f) Soziales Interaktionsspiel  (5)
h) Korper und Gesicht waschen (5) schwindigkeit (5) | g Interaktion mit Gleichaltrigen(5)
i) Pullover/Hemd an-/ausziehen (5) | h) Mobilitdit Wohnung: Transport von h) Spiel mit Objekten 5)
j) Kleiderverschliisse %) Gegenstianden (5) | i) Selbstinformation 5)
k) Hose an-/ausziehen (5) | i) Mobilitdt im Freien: Methode (3) | j) Zeitliche Orientierung 5)
1) Striimpfe an-/auszichen (5) | j) Mobilitat im Freien: Distanz / Ge- k) Haushalt %)
m) Gebrauch der Toilette %) schwindigkeit (5) | ) Sicherheit %)
n) Blasenkontrolle (5) | k) Mobilitdt im Freien: Untergrund (5) | m) Gemeinschaftsfahigkeit 5)
0) Darmkontrolle (5) | D Treppen steigen “4)

m) Treppen runtergehen 4)

Total: 15 Bereiche 73 Items Total: 13 Bereiche 59 Items Total: 13 Bereiche 65 Items

Quelle: Ubersetzung aus Nordmark u.a. 1999, 97

Die Operationalisierung der Bereiche ist entwicklungslogisch aufgebaut: Jeder
Bereich enthélt eine Abstufung der Items anhand ihres Schwierigkeitsgrades. Ha-
ley und Mitarbeitern (1992) haben die 197 Items aus 33 gingigen Entwicklungs-
tests herausgesucht und zusammengestellt. Bei den wichtigsten Verfahren handelt
es sich um die ,,AMMD Adaptive Behavioral Scale* (Lambert u.a. 1975), den
,Portage Guide* (Bluma u.a. 1976), den ,,Brigance* (Brigance 1978), die ,,Vine-
land Adaptive Behavior Scales® (Sparrow u.a. 1984), die ,Denver-Scale*
(Flehmig u.a. 1973; Frankenburg u.a. 1987) und das ,,WeeFim™ (Braun u.a.
1991).
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Die Items werden auf einer
bindren Skala gemessen.
Ein Item wird als ,,unfahig*
(oder ,,als in seinen Fahig-
keiten eingeschriankt™) ko-
diert, wenn das Kind das
beschriecbene Verhalten in
den meisten Situationen
nicht oder nur selten zeigt.
Als ,.fahig* gilt, wenn das
Kind das Verhalten in den
meisten  Situation durch-
fiihrt. Die Haufigkeit des
Auftretens der Fahigkeiten
wird jedoch nicht genauer
definiert.

Der zweite Teil des Inven-
tars misst das Ausmass der
Hilfestellungen, die das
Kind bei der Durchfiihrung
der alltdglichen Verrichtun-
gen benétigt. Eine Lickert-
Skala mit sechs Auspré-
gungsgraden dient der indi-
rekten Bestimmung der

Abbildung 36: Beispiele aus dem PEDI

Bereich der Sebstversorgung

Der Bereich der Selbstversorgung umfasst Fertigkeiten beim Essen,
Waschen, An-/Auskleiden, Baden und Toilette

a) Textur der Nahrung: (eine Hilfe kann notwendig sein- um die Nahrung zum
Mund zu fiihren- aber nicht beim Schliessen des Mundes oder beim
Schlucken). Auch wenn das Kind einige der aufgezahlten Esswaren nicht mag,
geht es bei diesem ltem darum- die Fahigkeit des Kindes abzuschatzen die
genannten Esswaren ohne Zwang und mit minimalem Sabbeln zu essen.

1

=

Isst purierte, vermischte oder
zerriebene Nahrungsmittel
(Babynahrung, Joghurt,
Apfelmus); Kleine Mengen
kénnen aus dem Mund sabbeln.

Andere Beispiele: Eiscreme, gemixte Cremesuppe,
Puddings, Eierkrem.

2) Isst zerdriickte / klumpige Das Essen hat eine konsistente und klebende
Nahrungsmittel (Riihrei, Cottage | Textur. Andere mégliche Beispiele: geschmolzener
Kase). Kase, zerdriickte Kartoffeln, Hamburger Brétchen,

Makkaroni und Kése, Peanutsbutter, Krackers, mit
Mayonnaise gemischter Thunfisch. Das Kind behalt
die gemahlene / klumpige Nahrung im Mund.

3) Isstin Klumpen oder Wiirfel Diese Ebene verlangt die Fahigkeit zu beillen,
geschnittene Nahrungsmittel Nahrungsmittel zu zerkleinern und kleine Mengen im
(zerhacktes Gemiise, kleine Mund zu einem schluckbaren Klumpen zu formen.

o ; . ; Das Essen von schwierigen Lebensmitteln wie
Stiicke Fleisch); Kein Sabbeln Brokkoli oder Schweinekoteletten wird bei diesem
aus dem Mund. Item nicht verlangt.

4) Isst Nahrungsmittel mit gewdhn- | Das Kind beherrscht auch schwierige Lebensmittel

lichen Texturen, z.B. Suppe,
mundgerecht geschnittenes
Fleisch (Steak, Huhn); Kein
Sabbeln aus dem Mund.

wie z.B. Fleisch- oder Gemusesuppe mit vielen
verschiedenen Texturen, die alle zusammen
gemeistert werden miissen und die eine schnellere
Fertigkeit, Fllissigkeiten zu managen, voraussetzen),

Quelle: Ubersetzt aus Reid u.a. 1993, 64

Selbststédndigkeit des Kindes anhand der Evaluation der Hilfestellung des Erwach-
senen. Ein Wert von fiinf bedeutet eine geringe Anzahl von Hilfestellungen und
ein Wert von null eine hohe Anzahl Hilfestellungen. Die sechs Abstufungen sind
wie folgt definiert (Haley u.a. 1992, 15-16):

Unabhéngig: Der Erwachsene gibt weder Anleitungen noch physische Hil-

Supervision/Vorbereitung: Der Erwachsene gibt keine physischen Hilfe-
stellungen wahrend der Durchfithrung der Tétigkeit; seine Prisenz wird je-
doch gebraucht fiir die Uberwachung, die Anleitung oder die Vorbereitung

Minimale Hilfe: Der Erwachsene leistet wenig Hilfe wie z.B. eine gele-
gentliche Stabilisierung oder Hilfe bei der Vollendung der Tétigkeit;
Moderate Hilfe: Der Erwachsene fiihrt weniger als die Hélfte der Tatigkeit

Maximale Hilfe: Der Erwachsene fiihrt mehr als die Hélfte der Téatigkeit

5 =
festellungen;
4 =
der technischen Hilfsmittel;
3 =
2 =
selbst durch;
1 =
durch;
0 =

Totale Hilfe: Der Erwachsene fiihrt die Tatigkeit praktisch alleine durch
und das Kind beteiligt sich kaum.

Die Hilfestellungen werden in den verschiedenen Tatigkeiten des Alltags gemes-
sen: In jedem dieser Bereiche beschreibt das Handbuch spezifische Kriterien zur
Einschitzung der Hilfestellungen. Die Autoren des Inventars beschreiben diese
Bereiche als komplexe funktionale Téatigkeiten. Es werden folgende Bereiche be-
rlicksichtigt:
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Tabelle 22: Inhaltsbereiche PEDI

Funktionale Tétigkeitsbereiche (20 Bereiche)

Selbstversorgung: Mobilitit: Sozialverhalten:

a) Essen a) Transfer: Stuhl/Toilette a) Funktionales Verstehen

b) Korperpflege b) Transfer: Auto b) Funktionale Expression

¢) Baden/Duschen ¢) Transfer: Bett ¢) Gemeinsames Problemldsen
d) Ankleiden Oberkorper d) Transfer: Badewanne d) Spiel mit Gleichaltrigen

e) Ankleiden Unterkorper e) Mobilitit Wohnung e) Sicherheit

f) Toilette f) Mobilitdt im Freien

g) Blasenkontrolle g) Treppen

h) Darmkontrolle

Quelle: Ubersetzt aus Feldman u.a. 1990, 606

Der dritte und letzte Teil des Inventars evaluiert die Haufigkeit und das Aus-
mass der Anpassungen der Umwelt, die es dem Kind ermdglichen, selbststéindig
zu funktionieren. Vier Anpassungen werden anhand einer Lickert-Skala begutach-
tet (Haley u.a. 1992, 17):

1) Keine Anpassung: Das Kind braucht keine Hilfsmittel/Anpassung um die Ta-
tigkeit selbststindig durchzufiihren;

2) Nicht-spezialisierte oder kindgerechte Anpassung: Es handelt sich hier um
geldufige Hilfsmittel fiir kleine Kinder (z.B. Strohhalm, Kinderstuhl, Kinder-
16ftel oder -gabel)

3) Therapeutische Hilfsmittel: Es handelt sich hier um Hilfsmittel und Anpas-
sung der Umwelt, die {iblicherweise von Kleinkindern nicht bendtigt werden
(rutschfester Telleruntersatz, Gehgerét, speziell angefertigte Hilfsmittel)

4) Umfassende Anpassungen: Bei diesen Anpassungen handelt es sich um bau-
liche Massnahmen oder um spezifische technische Hilfsmittel: Rollstuhl,
Sprachsynthesizer, verstellbares Spiilbecken im Badezimmer.

Die Anpassungen der Umwelt werden in den gleichen 20 Bereichen bestimmt wie
die Hilfestellungen.

Bereits im Handbuch der Testautoren wird die Uberpriifung von ein paar Testgii-
tekriterien besprochen. Dariiber hinaus wurde das Inventar durch die gleichen Au-
toren und durch andere Forscher in weiteren Studien auf ihre Validitdt getestet.
Die sieben Studien mit den wichtigsten Resultaten sind in Tabelle 23 zusammen-
gefasst.

Tabelle 23: PEDI — Normierung und Validierung

Studie N Alter Verfahren Resultat

20 oEA 2-81] Ubereinstimmungsvaliditt
10 (7 @) Arthritis 2.6-7.81 (Batelle Developmental

Feldman u.a. 10 (4 @) Spina bifida 2.8-6.5J Inventory Screening Test, Pearson’s r=.09-.82

1990 (USA) Newborg u.a. 1984)
Inhaltliche Validitat Expertenurteil, T-Test: P
<.02
412 (209 Q) oEA 0.5-7.5J  Normierung Rasch-Modell
Interne Konsistenz Cronbach Alpha > .95
Kriterienbezogene Validitit R )
Haley u.a. 1992 (Pedi * Alter) Spearman’s tho: .77-91
(USA) Inie:nater-Rellabllltat 1CC: 79-1
(n=30)
Interrater-R. (mit Eltern) 1CC: 30-.96

(n=24)
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Tabelle 23: PEDI — Normierung und Validierung [Fortsetzung]
Studie N Alter Verfahren Resultat
Wright & Bo- 40 ZP 3-7] Interrater Reliabilitét (21
schen 1993 Tage: Eltern, Lehrer, ICC: .80-.96
(USA) Physiotherapeut)
Nordmark u.a. 52 oEA 2-6.91] Vergleichende Normierung Pearson’s r= 93-.99
1999 (Schweden) T
L, 41 (20 9) 1.3-9.5J  Ubereinstimmungsvaliditit
z‘g::;;;;’ d§001 16 ZP / 19 Spina D=6.4 (WeeFIM®, Braun u.a. Spearman’s rho: .53-.96
bifida / 6 andere SD=1.8 1991)
62 oEA Inhaltliche Validitit Richtige Zuordnung der
Custers u.a. 2002 197 (41 Spina bifida, behind. Kinder: 91.6%
(Holland) 40 ZP, 20 Arthritis, Richtige Zuordnung der
u.a.) Kinder oEA: 93.5%
63 oEA 24-36 M Interrater-Reliabilitat
D=31 (n=31) ICC=.99
Wa.s.s enberg Se- SD=3.6  Interrater-Reliabilitit
verijnen u.a. Vater-Mutter: n=32) ICC=.91-.99
2003 (Holland) 53 (29 Neurometabo-  7-88 M (Vater-Mutter:
lische Stérungen, 7 D=42 Reliabilitdt (n=20) [CC=91-.98

Spina bifida, u.a.) SD=21.6 (Test-Retest 15 Tage)

Legende: D = Durchschnitt; EA = Entwicklungsauffalligkeiten; ICC = Intraclass Correlation Coefficient; J =
Jahre; M = Madchen; SD = Standard Deviation; ZP = Zerebralparese

Das PEDI wurde mit einer grossen Stichprobe von 412 Kinder ohne Entwick-
lungsauffilligkeiten im Alter von 6 Monaten bis 7 Jahre in den USA nach der
probabilistischen Theorie (IRT - Item Response Theorie, vgl. Rost 1996) nor-
miert. Zusitzlich liegen iibereinstimmende Normen aus einer kleinen schwedi-
schen Stichprobe vor. Die Validitidt wurde auf der Ebene der inhaltlichen Validitét
(Expertenurteil & Zuordnung der Kinder), der kriterienbezogene Validitit (Alter;
WeeFIM) mit zufriedenstellenden Ergebnissen iiberpriift. Die Analyse der Relia-
bilitdt schloss die interne Konsistenz (Cronbach Alpha >.95), die Wiederholungs-
reliabilitdt (ICC >.91) sowie fiinfmal die Interrater-Reliabilitit ein. Die erste Stu-
die zur Interrater-Reliabilitit (Haley u.a. 1992) zeigte zum Teil tiefe Koeffizien-
ten. Die zwei darauffolgenden Studien widerlegten diese Ergebnisse. Die bis jetzt
vorliegenden Ergebnisse weisen auf eine hohe Validitit und Reliabilitét hin.

Beide Messinstrumente, das WeeFIM® und das PEDI, charakterisieren sich durch
hohe Giitekriterien. Diese Feststellung ist nicht iiberraschend, da beide Instrumen-
te auf der Beobachtung von funktionalen Fertigkeiten, d.h. von konkreten und ein-
fach beobachtbaren Verhaltensweisen (z.B. entweder kann das Kund aus einer
Tasse trinken oder nicht) aufbauen. Eine genauere Analyse der Giitekriterien bes-
tatigt dieses Resultat: die Bereiche der Skalen, die die Fertigkeiten bei den alltdag-
lichen Verrichtungen abdecken, erzielen hohere jeweils Werte als die Bereiche
des Sozialverhaltens und der Kommunikation.
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G) Schlussbetrachtung

Im Moment gibt es keine allgemein giiltige Definition des Begriffs ,,Pflegebediirf-
tigkeit”. Allen Definitionsansétzen ist gemeinsam, dass sie die Pflegebediirftigkeit
als einen mehr oder weniger langer andauernden Zustand der Abhédngigkeit einer
Person von der Unterstiitzung Dritter als Folge einer Behinderung oder einer
Krankheit deuten. Die Eingrenzung der Bereiche, in denen eine Pflegebediirftig-
keit eintreten kann, ist abhéngig von verschiedenen Disziplinen, die sich mit der
Thematik beschiftigen.

Die Gerontologie beschrankt ausschliesslich sich auf funktionale Bereiche der all-
taglichen Verrichtungen: die Aktivititen des alltidglichen Lebens (ADL-Ansatz:
Hygiene, Erndhrung, Kontinenz/Toilettengang, Mobilitit) werden nur durch ande-
re funktionale Alltagsverrichtungen ergidnzt (1IADL-Ansatz). Obwohl die Pflege-
wissenschaften versuchen die fiir eine Erfassung einer Pflegebediirftigkeit rele-
vanten Bereiche iiber diese basalen (physiologischen) Bereiche hinaus zu erwei-
tern, scheitern die Ansédtze an der Messbarkeit der zusitzlichen Bereiche (z.B.
»Selbstverwirklichung®, ,,.Sinn finden®, ,,sich beschéftigen® oder ,,Spiritualitat®).
Fiir diese ,,neuen Bereiche gibt es weder Assessmentverfahren noch Vergleichs-
normen. Die Ansitze der Pflegebediirftigkeit bleiben jedoch interessant, weil sie
ein holistisches Menschenbild vertreten, welches nicht nur auf sehr basale Fertig-
keiten reduziert ist. Die Pflegewissenschaften fithren hier eine relevante Unter-
scheidung ein: Einerseits befassen sie sich mit der Identifikation der Bereiche in
denen eine Person Schwierigkeiten erlebt und andererseits versuchen sie das
Ausmass und die Qualitit der Unterstlitzungsmassnahmen zur Verbesserung der
aktuellen Lebenssituation der betroffenen Person zu eruieren. Diese Unterschei-
dung findet sich in den Ansitzen der Gesundheitswissenschaften und der Heilpé-
dagogik wieder: einerseits Einschrankungen bei den Aktivititen des Lebens und
andererseits die bendtigten Hilfen und Unterstiitzungen zur Uberwindung der
Schwierigkeiten um eine Teilnahme am der Gesellschaft sicherzustellen oder wie-
der herzustellen. Die Padiatrie beschrinkt sich auf die ADL- und iADL-Ansiétze,
indem sie versucht die alltdglichen Verrichtungen beim Kind zu messen. Beide
vorgestellten Assessmentverfahren (Pedi & WeeFIM®™) charakterisieren sich
durch sehr zufriedenstellende Giitekriterien fiir die funktionalen Bereiche der all-
taglichen Verrichtungen.

Im néichsten Kapitel werden wir uns mit der Operationalisierung der Pflegebediirf-
tigkeit in den Rechtswissenschaften und der Gesetzgebung beschéftigen. Die
nachfolgenden Ausfiihrungen greifen auf die, in diesem Kapitel dargestellten,
Modelle zuriick.
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SICHERUNG BEI PFLEGEBEDURFTIGKEIT

A)

Von Almosen zur Sozialen Sicherung

Die Pflegeversicherung ist in vielen Lidndern der zuletzt eingefiihrte Gegenstand
sozialrechtlicher Regulierung (/g/ 1998). Der Auf- und Ausbau der Leistungen der
heutigen Wohlfahrtsstaaten kann auf eine knapp hundertfiinfzigjdhrige Geschichte
zurlickblicken. Die gesellschaftlichen Verdnderungen am Anfang des 19. Jahr-
hunderts stellten die Gesellschaft vor neue Herausforderungen im Bereich der E-
xistenzsicherung ihrer Mitglieder (Unterstiitzung bei Armut, Krankheit, Unfall,
Alter, Verwaisung,...). Bis weit ins 19. Jahrhundert hinein wurde diese wichtige
Schutzfunktion hauptsidchlich durch die Familien (Hettlage 1992, 36-41) und zu
einem weit geringeren Teil durch nicht-staatliche Institutionen wie Kirchen, Ge-
meinden, Zinfte und Gilden gewéhrleistet (Ambrosius & Hubbard 1986). Diese
nicht-staatlichen Institutionen, deren Wurzeln bis ins Hoch-Mittelalter reichen

und deren Philosophie auf die christlichen Werte der Nachsten-
liebe und der Barmherzigkeit aufbaut, gelten als Vorldufer des
heutigen Fiirsorgewesens, obwohl ihre Leistungen, die sich
hauptsédchlich auf die Linderung von Armut (Riifner 1991) be-
schrinkten,
e grossen zeitlichen (Armenspeisungen zu Weihnachten),
e grossen geographischen (Ndhe zu einem Kloster),
e grossen sozialen (Ausgrenzung bestimmter Gruppen),
e grossen administrativen (willkiirliche Auswahl der Ad-
ressaten und des Umfangs der Unterstilitzung) und
e geringen strukturellen (hauptsdchlich grosse geschlos-
sene Strukturen)
Variationen unterlagen (vgl. Gueslin & Guillaume 1992). Die
vorherrschenden Unterstiitzungssysteme in der Zeit des stindi-
schen Feudalismus waren kaum durch soziale Gerechtigkeit

gepragt.

Nach Mazal (2000, 217) galten ,die Zusammenschliisse der
Knappen im ausgehenden Hochmittelalter als ein markanter
Punkt in der Entwicklung sozialrechtlicher Regelungen®. An-
fanglich unterstiitzen sich die Knappen gegenseitig im Krank-
heitsfall durch Sammeln von Geld. Diese Solidaritit institutio-

Seit ihrer belegbaren
Entstehung (im XII. Jahr-
hundert) war die von den
Gilden getragene Frsor-
ge religiéser Natur und
deckte zwei Bereiche ab:
Unterstutzung der Kloster
und Armenfursorge. ,Im
Xlll. Jahrhundert Gber-
weisen die Gilden der
Handler, der Schneider
und der Schuster aus
Arras dem Kloster ,Saint-
Vaast” jedes Jahr Geld
fur die Leuchter um sich
die Firsprachegebete
des Ordens zu sichern.
(...) Jeweils an Ostern
schenkten die Pariser
Goldschmiede den Ar-
men des ,Hopital-Dieu®
ein Essen, das sie aus
dem Gewinn ihrer Ge-
schafte, denen es ab-
wechselnd erlaubt war
am Sonntag zu 6ffnen,
bezahlten (...).“ (Vincent
1992, 24 & 25).
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nalisierte sich spéter unter Form von Unterstiitzungskassen in die regelmadssig
Geldbeitrage eingezahlt werden und aus denen dann im Bedarfsfall (Krankheit,
Unfall, Tod) Hilfen an die Bergménner oder die Hinterbliebenen ausgezahlt wur-
den.

Zwei Entwicklungen haben Ende des XVIII. und Anfang des XIX. Jahrhunderts
die gesellschaftlichen Strukturen massgeblich gepriagt und den Nihrboden gelie-
fert fiir die Entstehung der biirgerlichen Gesellschaft (Hering & Miinchmeier
2000). Einerseits fiihrte die franzdsische Revolution zum abrupten Ende der Feu-
dalgesellschaft und zur Verbreitung der republikanisch-demokratischen Ideen ii-
ber die Grenzen von Frankreich hinaus. Die sich rasant von England aus ausbrei-
tende industrielle Revolution brachte tief greifende Verédnderungen in die Lebens-
und Arbeitsverhiltnisse (Kiesewetter 1996). Die Demokratisierungs- und die In-
dustrialisierungswelle untergruben die alten staatstragenden Strukturen und Sozi-
alordnungen. Die Verdnderungen lassen sich folgendermassen

Die Bevélkerung in zusammenfassen:
Luxemburg verdoppel-

te sich annahernd in
der Zeitspanne eines
knappen Jahrhunderts
(93.2%). Die erste
Volkszahlung im Jahre
1821 erfasste 134'082
Einwohner. Bei der
letzten Zahlung vor
dem ersten Weltkrieg Tatigkeiten,
(1910) lebten 259’027
Personen in Luxem-
burg (Statec 1997,
B.5). In dieser Zeit-
spanne machte sich
der Bevolkerungszu-
wachs besonders in
den neuen Industrie-
zentren, die sich im
Suden des Landes
befinden, bemerkbar:
In Esch-Alzette ver-
zwanzigfachte sich die
Anwohnerzahl von 810 | Viele Familien verliessen das Land, um in den neu entstandenen
auf 16'461 (Statec

1967, zit. nach . . .
Trausch 1981, 113). verbraucht wurden, ihren Lebensunterhalt zu verdienen (Sieder

Steigerung der Mobilitdt innerhalb der Gesellschatft,
Authebung des Bauernschutzes,

Riickgang der bauerlichen Strukturen,

Entstehung des Proletariats in den Stédten,

Ablosung der Handarbeit durch maschinenunterstiitzte

Aufteilung des Arbeitsprozesses,

Entwicklung neuer Produktionsmethoden,
Vervielfachung der Produktivitit,

Bau neuer Kommunikationswege

Entwicklung neuer Kommunikationsmittel,
progressive Demokratisierung der Ausbildung,
Hierarchisierung der Arbeitsverhéltnisse,
Abbau von Handelshindernissen u.a.m.

industriellen Standorten, wo viele Lohnarbeiter gebraucht und

1987, 146). Im Laufe des XIX. Jahrhunderts stieg gleichzeitig

die Bevolkerung rasant an, dies dank eines besseren Lebensstandards, neue Hy-
gienevorschriften und besserer medizinischer Versorgung.

Trotz Schaffung unzihliger neuer Arbeitsstellen kam es wegen des starken Bevol-
kerungszuwachses und der stetig steigenden Landflucht schnell zu einer Prekari-
sierung der neuen Arbeitsbedingungen des im Zuge der Entwicklung entstehenden
Proletariats. Hering & Miinchmeier (2000, 24) beschreiben die Situation wie
folgt: ,,Das Sinken der Lohne aufgrund des Uberangebotes an Arbeitskraft und
der steigenden Lebenshaltungskosten in der Stadt zwingen das (...) Proletariat
dazu, alle Familienmitglieder am Erwerbsleben zu beteiligen. Das heisst: Wo-
chenarbeitszeit bis zu 90 Stunden, lange Anmarschwege, keine Arbeitspausen,
keine Sonntagsruhe, gesundheitsgefihrdende und unfalltrdchtige Arbeitsbedin-
gungen®. Trotz der Demokratisierungswelle, die die Familien von den feudalen
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Grundbesitzern befreite, gerieten viele Familien in eine neue, bis dahin unbekann-
te Abhiingigkeit zu den Arbeitgebern. Das Uberleben hing von der Arbeit und von
der Arbeitsfahigkeit ab: Durch Krankheit und Unfille bedingte Arbeitsunfahigkeit
sowie Arbeitslosigkeit entzogen den betroffenen Familien jegliche Grundlage zur

Vater der luxemburgischen
sozialen Sicherheit

Paul Eyschen (1841-1915)
Staatsminister von 1888-1915

+Eyschen, der von 1875-1888 Be-
auftragter Luxemburgs in Berlin war
und der Freundschaft mit dem Sohn
des Reichskanzlers (i.e. Bismarck)
geschlossen hatte, kannte die deut-
sche Gesetzgebung genau. Als
Staatsminister versucht er mit Hilfe
des Regierungsberaters, Leon
Kauffman diese Gesetzgebung an
die Luxemburgischen Verhéltnisse
anzupassen. Das Gesetz vom 11.
Juli 1881 lber die Versicherungs-
vereine versucht, die Idee der ge-
genseitigen beruflichen Vorsorge zu
férdern und liefert die gesetzliche
Grundlage fiir die Schaffung dieser
Vereine. Der Gesetzgeber verbietet
1895 das Trucksystem’ und die
Auszahlung der Gehélter in Wirts-
héusern und in Geschéften. Anfang
des XX. Jahrhunderts folgen eine
Reihe von Gesetzen, die die obliga-
torischen Versicherungen der Arbei-
ter einftihren: 1901 die Versiche-
rung gegen Krankheit, 1902 gegen
Unfélle, und 1911 gegen Alter und
Invaliditat. (Thewes 2003, 58)

! Trucksystem = Entlohnung durch Waren.
Das Trucksystem wurde haufig dazu genutzt,
den Lohn in Form von minderwertigen und
Uberteuerten Waren auszubezahlen

Existenzsicherung. In dieser Notlage mussten die Fa-
milien entweder auf die eigenen Ersparnisse oder auf
die nicht ausreichende Unterstiitzung der Armenfiir-
sorge der Gemeinden oder des Staates zuriickgreifen.

Die politische Entwicklung, die bisher von den Adeli-
gen und der Kirche bestimmt wurde, gerdt im Laufe
des XIX. Jahrhunderts zunehmend unter den Einfluss
der Wirtschaft, des neuen Biirgertums und des sich
langsam organisierenden Proletariats. Dem Staat geht
es nun, neben der Aufrechterhaltung der politischen
Ordnung, um die zunehmend eng mit dieser verkniipf-
ten Gewdhrleistung der Produktionsbedingungen fiir
die Industrie, und dies in den ersten Jahren gegen die
Interessen der Arbeitnehmer. Als wichtigste Reaktion
auf die wirtschaftliche Expansion, von der die Arbei-
ter in den ersten Jahren nur wenige profitieren, ist die
Griindung der ersten Gewerkschaften zu bewerten, die
sich in den 70er Jahren aus den Arbeiter- und Hand-
werksvereinen heraus entwickeln. Im Zuge des
Drucks der Demokratisierung und auf Druck der Ge-
werkschaften, die gegen den durch Uberangebot an
Arbeitskriften bedingten Verfall der Lohne und gegen
die neuen sozialen Risiken der Arbeitswelt (Unfall,
Krankheit, Invaliditdt und Altersarmut) unter anderem
mit Streiks und Arbeitsniederlegungen kdmpfen, se-
hen sich die politischen Entscheidungstriger gezwun-
gen die Situation der Arbeiter zu verbessern. Die
deutsche Reichsregierung unter Bismarck ist der erste
europdische Staat, der gesetzliche Massnahmen zur
sozialen  Absicherung von  Krankheit, Un-
fall/Invaliditdt und Altersarmut ergreift, gegen die
konservativen Krifte, zur Befriedigung der Belange
der Arbeiter, welche in der Zwischenzeit einen immer
grosseren Teil der Bevdlkerung ausmachen. Bismark
pragt somit das erste Modell der sozialen Sicherheit.
In diesem Modell ist die soziale Absicherung der Le-
bensrisiken an die Erwerbstitigkeit im Sinne einer
Arbeitnehmerversicherung gebunden. Die Arbeitneh-

mer tragen gemeinsam mit den Arbeitgebern die Kosten der Absicherung. Die
Hohe der Beitragszahlungen sowie die Leistungen orientieren sich an der Hohe
des Einkommens. Die Sparten der Sozialversicherungen sind in organisatorischer
Hinsicht nach Risikoart (Alter, Krankheit, Invaliditidt usw.) und nach Berufsgrup-
penzugehorigkeit (Arbeiter, Angestellte, Beamte usw.) differenziert. Kernziel der
Absicherung ist die Lebensstandardsicherung, und die Umverteilungswirkung ist
somit eher gering. Im der ersten Halfte des XX. Jahrhunderts beeinflusst das Bis-
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marck-Modell die soziale Politik Europas. Erst nach dem zweiten Weltkrieg ent-
steht in Grossbritannien ein neues Modell der sozialen Absicherung, das den Na-
men des Sozialpolitikers William Beveridge tragt. Dieses Modell ist umfassender,
da es nicht mehr erwerbspersonenzentriert ist, sondern die gesamte Bevolkerung
im Rahmen einer Einheitsversicherung erfasst. Entsprechend wird die soziale Si-
cherung nicht iiber an die Arbeitnehmer gebundene Beitridge, sondern hauptséch-
lich tiber Steuern finanziert. In diesem Modell sind die Leistungen der Sozialver-
sicherungen nicht mehr an das Einkommen des Versicherten gebunden, sondern
werden in der Regel als Pauschalleistungen erbracht.

Tabelle 24: Bismarck-Modell und Beveridge-Modell des Wohlfahrtsstaates

Versicherungsmodell Fiirsorgemodell
(Bismarck-Modell) (Beveridge-Modell)

Gesicherte Personen Gruppe der versicherten Arbeitnehmer (Er- Gesamte Bevolkerung
werbstitige)

Finanzierung Beitrage nach Lohnen/Gehaltern (Er- Staatsbudget (Steuern)
werbseinkommen)

Geldleistungen Bemessung auf der Grundlage der ausgefalle-  Einheitliche Pauschalleistungen
nen Lohne/Gehélter (Erwerbseinkommen)

Sachleistungen Sachleistungen der Versicherung oder auf Kostenlos (Bereitstellung z.B.
dem Wege der Kostenerstattung durch staatlichen Gesundheits-

dienst)

Verwaltung z.T. privat, hdufig parititisch (Arbeitge- offentlich

ber/Arbeitnehmer)

Quelle: Kokot 1999, 121

Neben der klassischen Einteilung der Systeme der sozialen Sicherheit nach Bis-
mark und Beveridge wird in den letzten Jahren hdufig die Klassifizierung von
Esping-Andersen (1990) verwendet. Diese Typisierung teilt die Systeme in libe-
ral, konservativ und sozialdemokratisch ein. Wir mochten in diesem Zusammen-
hang nicht weiter auf dieses Modell eingehen, da die klassische sowie die ,,neue*
Typisierung der aktuellen Entwicklung der sozialen Sicherheit nur ungentigend
gerecht werden. Zur Zeit existieren eher Mischformen als idealtypische Formen
(Skuban 2004).

Drei Phasen lassen sich in der Entwicklung der verschiedenen Zweige der Sozial-
versicherungen unterscheiden (vgl. Tabelle 25). Die erste Phase ist eng verbunden
mit der Arbeitswelt: Unfall, Krankheit, Rente und Arbeitslosigkeit. Die meisten
Lander Mitteleuropas haben diese vier Risiken bis zur Weltwirtschaftskrise
(1929) durch eigenstindige Versicherungszweige gesetzlich abgesichert. Die
zweite Phase ist durch Anpassungen charakterisiert: Die bestehenden Versiche-
rungen werden weiterentwickelt und an die Verdnderungen der Gesellschaft ange-
passt. Die progressive Wahrnehmung des Alterns der Bevolkerung ldutet die dritte
Phase ein: Die Anzahl der dlteren Menschen, die auf Unterstiitzung angewiesen
sind, steigt kontinuierlich und tberfordert die informellen und formellen Unter-
stiitzungspotentiale. Die Entwicklung in dieser Phase geht in Richtung der Aner-
kennung des Risikos ,,Pflegebediirftigkeit™ durch einen eigenstéindigen Versiche-
rungszweig (flinfte Sdule der sozialen Sicherheit). Bis zum jetzigen Zeitpunkt ist
dieses Risiko, falls es ganz oder teilweise abgesichert wird, in anderen Bereichen
der sozialen Sicherheit (Unfall/Invaliditdt, Krankheit, Alter/Rente) oder der sozia-
len Fiirsorge (Sozialhilfe) geregelt.
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Tabelle 25: Zeitliche Entwicklung der Sozialversicherungen in Mitteleuropa

Krankheit Alter/Rente Arbeitslosigkeit
Land Unfall f/s Pflicht f/s Pflicht f/s Pflicht Pflege
Belgien 1903 1894 1944 1900 1924 1920 1944
Deutschland 1884 1883 1889 1927 1995
Frankreich 1898 1898 1930 1900 1910 1905 1967
England 1897 1911 1908 1911
Irland 1897 1911 1908 1911
Luxemburg 1902 1901 1911 1921 1998
Niederlande 1901 1913 1913 1916 1949 1968’
Osterreich 1887 1888 1927 1920 1993
Schweiz 1911 1911 1994 1946 1924 1976

Abklrzungen: f/ s = freiwillig / subventioniert

Quellen: Unfall / Krankheit / Alter / Arbeitslosigkeit (alle Lander ausser Luxemburg): Ambrosius & Hubbard
1986, 113; Luxemburg (alle Versicherungstatbestande): IGSS 1997, 9-17; Pflegeversicherung: Bel-
gien: Commission européenne 2000; Deutschland: Klie 1999; Frankreich: Kessler 1997b; England:
Fieber 1999a ; Irland: Fieber 1999b; Niederlande: Okma 1998, Winters 1999; Osterreich: Pfeil
1998; Schweiz: Eisen & Hiihner 1999.

Soziale Sicherung bei Pflegebedirftigkeit in Europa

Die europdischen Staaten haben in den letzten drei Jahrzehnten unterschiedliche
Losungen erarbeitet, um die Pflegebediirftigkeit abzusichern, auch wenn die vor-
gesehenen Hilfen noch zum Teil gering ausfallen. Die dlteste Tradition der Lang-

zeitpflege im
Rahmen einer

Abbildung 37: Absicherung der Pflegebediirftigkeit in der EU (2000)

Sozialversiche-
rung haben die
Niederlande.

Seit 1968 wird
das Pflegerisi-
ko in Holland
durch die Ver-
sicherung ge-
gen besondere
Krankheitskos-
ten (AWB2Z)
abgedeckt. Sie
bietet als
Volksversiche-
rung allen
Biirgern Versi-
cherungsschutz

Beziehung zwischen dem Modell
sozialer Sicherung und der
Versicherungsform
von Pflegebediirftigkeit:

An Beveridge orientierte
Q Wohlfahrtsstaaten

(DK, FIN, GB/IRL, N, S):

implizite Pflegeversicherung

An Bismarck orientierte
. Wohlfahrtsstaaten
(A, D, L, NL):
Explizite Pflegeversicherung

An Bismarck orientierte
Wohlfahrtsstaaten

(B,F, E,GR, I,PT):
implizite Pflegeversicherung

und wird von  Quelle:

diesen im Um-

Zusammenstellung aus Commission européenne 1999, 29 & Commission euro-
péenne 2000

" In den deutschsprachigen Publikationen werden die fir die Langzeitpflege vorgesehenen nieder-
landischen Sachleistungen als Pflegeversicherung thematisiert, obwohl sie in der Krankenversiche-
rung verankert sind. Somit handelt es sich hier nicht um einen eigenstandigen Zweig der Sozialver-

sicherungen.
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lageverfahren finanziert. Die Pflegekasse iibernimmt nicht nur die Versorgung im
Krankenhaus und die Betreuung im Pflegeheim. Sie finanziert auch die héusliche
Pflege, die Betreuung in Tages- oder Nachtpflegeheimen sowie psychiatrische
Leistungen (Winters 1999). In Osterreich existiert seit 1993 ein steuerfinanziertes
Pflegegeld als staatliche Sozialleistung, die unabhingig ist vom Einkommen (Pfeil
1998; Mager & Manegold 1999). In Deutschland gibt es seit Januar 1995 eine
obligatorische Pflegeversicherung. Im Unterschied zu den Niederlanden kann
zwischen Geld- und Sachleistungen frei gewihlt werden, und unterschiedlich ist
auch die Finanzierung: Die Beitridge zur Pflegeversicherung werden je zur Hélfte
von den Versicherten und ihren Arbeitgebern aufgebracht (Ig/ & Stadelmann
1998; Mager 1999b). In Luxemburg existiert seit 1999 eine obligatorische Pfle-
geversicherung, welche sich an dem Modell der deutschen Pflegeversicherung
orientiert (Kerschen 1998; Kostler 1999). In den iibrigen EU-Landern gibt es zur-
zeit noch keine selbststindige Pflegeversicherung: Die Beihilfen und Leistungszu-
schliage bei Pflegebediirftigkeit sind Bestandteil des jeweiligen Sicherungssystems
bei Invaliditidt oder Bestandteil der sozialen Fiirsorge. Voraussetzung fiir diesen
Zuschlag ist, dass die erwerbsunfdhige Person auf die Hilfe Dritter angewiesen ist
(Commission européenne 2000). In der nachfolgenden Tabelle haben wir die ge-
setzliche Verankerung der Leistungen bei Pflegebediirftigkeit zusammengefasst.

Tabelle 26: Gesetzliche Grundlagen der Absicherung bei Pflegebediirftigkeit in Europa

Land: Gesetzliche Grundlagen

Belgien: Keine besondere Gesetzgebung zur Pflegebediirftigkeit, jedoch sind bestimmte Leistungen in der
Gesetzgebung zur Kranken- und Invaliditdtsversicherung und in der Mindestsicherung vorgesehen.

Dénemark: Gesetz tiber die Leistungen der Sozialdienste

Deutschland: Gesetzliche Pflegeversicherung

Griechenland: Keine besondere Gesetzgebung

Spanien: Allgemeines Gesetz iiber die soziale Sicherheit

Frankreich: Zulage fiir stindige Pflege durch Dritte; Sonderzulage des Sozialgesetzbuchs.; Ausgleichs-
zahlung fiir Pflege durch Dritte & Personliche Pflegebeihilfe

Irland: Gesetz iiber die soziale Sicherheit & Gesundheitsgesetz

Island: Gesetz iiber die Angelegenheiten élterer Personen; Behindertengesetz; Gesetz iiber lokale soziale
Dienste Sozialversicherungsgesetz & Gesetz iiber das Offentliche Gesundheitswesen

Italien: Gesetz iiber Sozialversicherung & Gesetz tiber Sozialhilfe.

Liechtenstein: Gesetz iiber die Krankenversicherung; Gesetz iiber die obligatorische Unfallversicherung;
Gesetz iiber die Invalidenversicherung; Gesetz iiber die Alters- und Hinterlassenenversicherung & Ge-
setz liber Ergdnzungsleistungen zur Alters-, Hinterlassenen- und Invalidenversicherung

Luxemburg: Gesetzliche Pflegeversicherung

Niederlande: Gesetz iiber aussergewohnliche Krankheitskosten

Norwegen: Gesetz iiber Gesundheitsdienste der Gemeinden & Gesetz iiber soziale Dienste; Volksversiche-
rungsgesetz

Osterreich: Bundespflegegeldgesetz

Portugal: Sozialversicherung: soziale Aktion

Schweiz: Bundesgesetz iiber die Krankenversicherung; Bundesgesetz die Unfallversicherung; Bundesge-
setz iiber die Invalidenversicherung; Bundesgesetz iiber die Alters- und Hinterlassenenversicherung;
Bundesgesetz iiber Ergidnzungsleistungen zur Alters-, Hinterlassenen- und Invalidenversicherung &
Bundesgesetz tiber den Allgemeinen Teil des Sozialversicherungsrechts

Finnland: Gesetz liber die Volksrenten einschliesslich des Pflegegeldes fiir Rentner; Gesetz iiber die Inva-
liditatsbeihilfe; Gesetz iiber die Leistungen fiir behinderte Kinder; Gesetz iiber die Leistungen und Be-
treuung von behinderten Personen; Gesetz iiber Sozialfiirsorge einschliesslich der Unterstiitzung der
Pflege durch Nahestehende & Gesetz iiber die medizinische Grundversorgung

Schweden: Gesetz iiber soziale Dienste

Vereinigtes Konigreich: Gesetz iiber Beitrdge und Leistungen der Sozialen Sicherheit

Quelle: Zusammenstellung aus Mager 1999c; Commission européenne 2000

Ist die Absicherung bei Pflegebediirftigkeit im Rahmen der Gesetzgebung der so-
zialen Fiirsorge geregelt, spielen oft das Einkommen und das Vermdgen der be-
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troffenen Person eine ausschlaggebende Rolle. Die Leistungen werden nur dann
gewihrt, wenn die Ressourcen des Pflegebediirftigen unter die Schwelle der Sozi-
alhilfe fallen. Diese Form der Absicherung fiihrte zum Beispiel in Deutschland
dazu, dass viele dltere Menschen vor Einfiihrung der gesetzlichen Pflegeversiche-
rung ihr Lebensende in Armut verbringen mussten (/g/ & Stadelmann 1998). Eine
Einbindung der Pflegeleistungen in die allgemeine Krankenversicherung lisst die
nicht immer klare Trennung zwischen Krankheit und Pflegebediirftigkeit entfallen
(vgl. Rolshoven 1978; Wirsching 1991), da alle Leistungen aus einem Topf finan-
ziert werden. Wie sich in Deutschland gezeigt hat, fiihrt eine eigenstindige Pfle-
geversicherung zu Problemen bei der Verzahnung der bestehenden Hilfen fiir be-
hinderte Menschen (Eingliederungshilfe) und den Leistungen der Pflegeversiche-
rung (Lachwitz 1995; Niermann 1995; Schmeller 1995; Seifert & Bradl 1998;
Schmitz 2000). Es stellt sich hier die Frage nach einer klaren Abgrenzung von Be-
hinderung und Pflegebediirftigkeit (/g/ 1987).

Da eine detaillierte Darstellung der Pflegeversicherung in den verschiedenen eu-
ropdischen Landern den Rahmen unserer Arbeit sprengen wiirde, mochten wir auf
bereits bestehende Studien verweisen (vgl. Tabelle 27). Im Weiteren gehen wir
zuerst exemplarisch auf die Geschichte der luxemburgischen Pflegeversicherung
ein, um danach die drei zurzeit existierenden eigenstindigen Pflegeversicherungen
zu vergleichen. Mit diesem Vorgehen mochten wir aufzeigen, dass die Pflegever-
sicherungen nicht zufdllig entstanden sind, sondern im Zusammenhang stehen mit
der Entwicklung der Bevolkerung, Weiter soll gezeigt werden, dass die Gesetzge-
ber eine sehr enge Definition der Pflegebediirftigkeit vertreten und dass der Ein-
schluss der Kinder in die Pflegeabsicherung eher ein Nebenprodukt dieser Ent-
wicklung ist.

Tabelle 27: Ubersichtswerke zur Pflegesicherung in Europa

Herausgeber Beschriebene Linder

Sieveking 1998 Dénemark, Deutschland, Frankreich, Luxemburg, Niederlande,
Osterreich, Schweden & Spanien

Eisen & Mager Déanemark, Deutschland, Frankreich, Irland, Luxemburg, Nieder-

1999a lande, Norwegen, Osterreich, Portugal, Schweiz, Spanien & Verei-
nigtes Kdnigreich

Skuban 2004 Danemark, Deutschland & Niederlande

Entstehung der Pflegeversicherung in Luxemburg

Vor Einfiihrung der Pflegeversicherung in Luxemburg gab es spezifische Leistun-
gen, die das Risiko der Pflegebediirftigkeit sehr heterogen abdeckten. Zu erwéh-
nen sind:

e Die Unfallversicherung des Jahres 1925 sieht eine Zusatzrente (Pflegezula-
ge) vor (§97 Abs. 10 SGB II) wenn der Verunfallte wegen eines Arbeitsun-
falls 100% arbeitsunfdhig ist und sich in einem Zustand der Hilflosigkeit be-
findet und auf Hilfe oder Unterstiitzung angewiesen ist. Der Betrag der Zu-
satzrente hidngt vom letzten Gehalt des Verunfallten ab und dient der De-
ckung der Kosten, die durch die benétigte Hilfe und Unterstiitzung entstehen.
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e Der im Jahre 1960 eingefiihrte Nationale Solidaritéitsfonds hat zum Ziel, die
infolge von Alter oder Arbeitsunfahigkeit aus dem Arbeitsleben ausgeschie-
denen Personen anhand von Renten vor Armut zu schiitzen. Diese Renten, die
heute soziales Mindesteinkommen genannt werden, werden auch alleinerzie-
henden Miittern zugesprochen, wenn sie fiir mehr als zwei Kinder oder fiir ein
behindertes Kind zu sorgen haben. Die Rente ist abhéngig vom Einkommen
des Antragstellers und soll ein monatliches Einkommen von maximal 1044 €'
sicherstellen. Vorgesehen ist auch eine Zusatzrente von 568 € im Falle von
Hilflosigkeit.

e Die im Jahre 1971 eingefiihrte Zulage fiir Blinde ab vollendetem drittem
Lebensjahr ist die erste autonome Leistung der sozialen Sicherung zur Absi-
cherung der Pflegebediirftigkeit. 1979 wird der Personenkreis auf Personen
mit einer ,,schweren“ Behinderung erweitert. Als ,,schwer behindert gelten
Personen ,,ab vollendetem dritten Lebensjahr, wenn eine oder mehrere physi-
sche oder mentale Funktionen trotz Rehabilitation, Behandlung oder Bildung
und trotz Gebrauch von addquaten Hilfsmitteln so eingeschrdnkt sind, dass
sie ohne stdndige Unterstiitzung und Pflege einer Drittperson nicht fiir sich
sorgen konnen.“ (Artikel 2 des Gesetzes vom 16. April 1979). Ausgeschlos-
sen sind jedoch Behinderungen (ausser Sehbehinderung), die nach dem 65.
Lebensjahr eintreten. Die Zulage betréigt monatlich 568 €.

Diese Geldleistungen decken das Risiko der Pflegebediirftigkeit nur teilweise ab:
Stehen der dlteren pflegebediirftigen Person und ihrer Familie eigene finanzielle
Ressourcen in ausreichendem Mass zur Verfiigung, dann muss sie oder ihre Fami-
lie die Lasten selbst tragen. Somit bleibt Pflegebediirftigkeit ein individuelles oder
familieninternes Problem. Anfang der achtziger Jahre dringt das Thema der Pfle-
gebediirftigkeit ins 6ffentliche Rampenlicht. Zwei Faktoren beeinflussen die Dis-

kussion: Das Altern der Be-
Abbildung 38: Altern der Bevélkerung in Luxemburg volkerung einerseits und die

offentliche Wahrnehmung die-
ser Entwicklung andererseits.
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(vgl. Abbildung 38). Zwischen
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" Es handelt sich hier, wie auch bei all den anderen im Folgenden erwahnten Betrage, um den zum
nachsten Euro aufgerundeten festgelegten Satz fir das Jahr 2005.

% Diese Entwicklung ist bedingt durch den starken Riickgang der Geburten wahrend des Ersten
Weltkrieges: Zwischen 1910 (259’027 Einwohner) und 1922 (261'643) steigt die Population kaum
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8’000 Einwohner iiber 80 Jahre alt, 1985 10’000 und 1990 12°000 (OECD 2002).
Da sich das Risiko der Pflegebediirftigkeit mit dem Alter erh6ht kommt es in die-
ser Zeitspanne bei praktisch gleich bleibender Anzahl Personen iiber 65 Jahre zu
einer Uberschussnachfrage an Pflegebetten: Das vorhandene Angebot und die ge-
plante Aufstockung reichen zur effektiven Bediirfnisdeckung nicht mehr aus.

Der Mangel an Pflegebetten riickt das Thema des Alterns der Gesellschaft und des
damit einhergehenden Phanomens der Pflegebediirftigkeit dlterer Menschen ins
offentliche Bewusstsein. Da fast jeder Biirger in seinem Umfeld eine pflegebe-
diirftige Person kennt, steigt der Druck auf die 6ffentliche Hand. Pflegebediirftig-
keit erscheint als ,,neues* soziales Risiko, was allerdings nicht bedeutet, dass die-
ses Phidnomen vorher nicht existiert hat'.

In der Regierungserkldrung von 1984 wird zum ersten Mal festgehalten, dass die
Regierung die ambulante Versorgung zu Hause unterstiitzt und dass ein neuer po-
lyvalenter Pflegedienst geschaffen werden soll. Zusitzlich sollen neue Uber-
gangsstrukturen zur Ergénzung und Verbesserung der bestehenden Altenheime
entstehen; die Anzahl Pflegebetten soll an die Bediirfnisse des Landes angepasst
werden und in den regionalen Krankenhdusern sollen geriatrische Akut-
Abteilungen entstehen (Santer 1984, 33).

Mitte der achtziger Jahre werden die ersten gezielten staatlichen Massnahmen er-
griffen, um neben den stationdren Pflegeeinrichtungen die Unterstiitzung der Se-
nioren zu Hause stirker zu fordern: Ein Netz von ambulanten Pflegediensten wird
flichendeckend aufgebaut, und dies in Zusammenarbeit mit den vorhandenen
kommunalen oder privaten (kirchlichen) Diensten. Dieses Prinzip des Vorrangs
der hduslichen Unterstilitzung soll im Nachhinein die weitere Entwicklung beein-
flussen, obwohl anfénglich noch die meisten Ressourcen in den stationdren Pfle-
gesektor investiert werden, um den Mangel an Pflegebetten abzubauen.

Zur gleichen Zeit entstehen zwei neue staatliche Dienste: Der medizinisch-sozial-
therapeutische Dienst des Gesundheitsministerium und der Dienst fiir Senioren
des Familienministeriums. Beide haben den Auftrag die Senioren zu unterstiitzen,
die Leistungen besser zu koordinieren sowie die Bedarfslage auf nationaler Ebene
zu kléren. Aus ihrer Arbeit entspringt das ,,Nationale Aktionsprogramm fiir Senio-
ren®, das 1989 in Kraft tritt (MIFA 1993). Zwei Probleme stehen im Vordergrund:
das Problem der gerechten Leistungsverteilung und die Belastung der Familien
mit einer pflegebediirftigen Person. Die ungerechte Leistungsverteilung ist erstens
bedingt durch den Mangel an Pflegebetten in staatlichen Pflegeheimen (wegen
Wartezeiten bis zu einem Jahren wird auf Krankenbetten oder sogar auf Pflegebet-
ten im ndheren Ausland zuriickgegriffen) sowie zweitens durch das geographisch
ungleichmadssig verteilte Angebot (Borsenberger & Kerger 2000, 1). Das zeitliche

an im Vergleich zum vorangehenden Jahrzehnt (1900: 245'888 Einwohner und 1910: 259'027 Ein-
wohner (vgl. Statec, 1997, B4-B5).

! Igl (1998, 22) umschreibt den Mechanismus der 6ffentlichen Wahrnehmung von individuellen Not-
lagen wie folgt: ,Wie bei allen anderen sozialen Risiken kommt es darauf an, in welchen Versor-
gungsstrukturen sich ein derart beeintréchtigter Mensch befindet. Erst wenn direkte Versorgungs-
strukturen, etwa die familidre Versorgung, nicht mehr gegeben sind, erst beim Fehlen solcher
Strukturen kann die gesellschaftliche Wahrnehmung eines Risikos als soziales Risiko einsetzen.
Erst dann beginnen die Versuche der gesellschaftlichen und 6éffentlichen Bewéltigung von individu-
ellen Risikosituationen durch soziale Sicherungssysteme.*
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und finanzielle Engagement vieler ,,pflegender Familien wird kaum wahrge-
nommen. Im Nachhinein ist es schwer abzuschétzen, wie viele Familien damals
betroffen waren, da die Pflegebediirftigkeit nicht erfasst wurde. Kostler (1999,
297) umschreibt die damalige Situation folgendermassen: ,,Die finanzielle Siche-
rung des Risikos Pflegebediirftigkeit wird zur Zeit noch iiberwiegend den Pflege-
bediirftigen selbst tiberlassen*.

Der Gesetzgeber wird sich aber der Situation langsam bewusst. Ein erster Schritt

Pflegezulage

Mit dem Gesetz vom 22.05.1989
wird eine Pflegezulage eingefiihrt.

Laut Artikel 2 kdnnen folgende Per-
sonen in den Genuss dieser Zulage
kommen:

1) Mindestalter 65 Jahre;

2) Wohnsitz in Luxemburg (...);

3) Reduktion einer oder mehrerer
physischen oder mentalen Funktio-
nen, die es der betroffenen Person
nicht mehr erlauben, sich zu ver-
sorgen ohne die Unterstutzung oder
die Pflege einer Drittperson, und
dies trotz adaquater Behandlung,
Trainings oder Rehabilitationsmaf3-
nahme und/oder trotz Gebrauch
von geeigneten Hilfsmitteln;

4) Das Einkommen der Person (...)
ist kleiner als der zweieinhalbfache
Satz des sozialen Mindesteinkom-
mens.

Im Jahre 2005 liegt diese Zulage
bei rund 568 € pro Monat.

ist das Gesetz vom 22. Mai 1989, das eine spezifische
Pflegezulage fiir Personen iiber 65 Jahre einfiihrt. Die-
se Pflegezulage ist pauschal und orientiert sich nicht
am Grad der Pflegebediirftigkeit, sondern am Ein-
kommen der Person. Ziel der Pflegezulage ist die fi-
nanzielle Unterstiitzung des informellen Pflegers, da
der Betrag direkt an ihn ausbezahlt wird. Trotz der
einkommensbedingten Einschriankung erfdhrt die Pfle-
gezulage eine grosse Resonanz in der Bevodlkerung:
Wie aus Tabelle 28 ersichtlich ist, werden im ersten
Halbjahr 1658 Antrige eingereicht. Wegen abgelehn-
ter Anfragen und Anfragen von Personen, die im Laufe
des Jahres gestorben sind, erhalten Ende Jahr 957 Per-
sonen die Zulage. Ende 1998 werden iiber 2250 Zula-
gen bewilligt. Wegen der Koppelung an das Einkom-
men bleibt die Pflegezulage eine ungerechte Mass-
nahme in deren Genuss wahrscheinlich nur wenige
pflegebediirftige Person kommen (wie sich spéter her-
ausstellen wird). Somit lassen sich aus den Antrdgen
auch keine Schliisse iiber das genaue Ausmass des
Phénomens Pflegebediirftigkeit ziehen.

Tabelle 28: Statistik der Pflegezulagen in Luxemburg

Jahr [Eingegangene Abgelehnte In Bearbei- Bewilligte Zuriickgezogene Anzahl Zula-
Anfragen Anfragen tung Zulagen Zulagen gen am 31. 12.
1989 1658 412 112 1134 177 957
1990 934 105 57 884 501 1340
1991 667 99 7 618 513 1445
1992 777 108 5 671 587 1529
1993 771 149 622 615 1536
1994 841 160 45 636 615 1646
1995 1133 247 77 854 694 1806
1996 1124 228 131 842 921 1727
1997 1051 249 136 802 604 1836
1998 1502 315 46 1141 900 2272
1999 9 561 1720

Quelle: IGSS 2000, 348

Das Gesetz iiber die Pflegezulage regelt gleichzeitig die Zuordnung der Pflegebet-
ten auf Basis einer Dringlichkeitsanalyse durch eine neu geschaffene staatliche
Kommission. Zusétzlich wird der Artikel 17 der Krankenversicherung iiber ,,ein-
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fache Beherbergung®' im Krankenhaus zu Gunsten der Personen in Langzeitpfle-
ge, die keinen Platz in einem Pflegeheim finden, ausgelegt: In diesem Fall {iber-
nimmt der Staat die Beherbergungskosten im Krankenhaus bis zum Zeitpunkt zu
dem ein Pflegebett zur Verfiigung steht.

Trotz dieser ersten Verbes- Abbildung 39: Entwicklung der Pflegebetten im Vergleich

serungen nimmt die Warte-
zeit fir den Eintritt in ein 130
Pflegeheim noch Zu. 1201
Kerschen (1997, 71) spricht
sogar von einer Wartezeit
von bis zu zweieinhalb Jah-
ren im Jahr 1996. Es scheint
als wiirden die Massnahmen
nicht greifen. Eine genaue
Analyse der Daten ergibt
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tenrate pro Einwohner iiber Jahr

80 Jahre wie Deutschland,
doppelt so hohe Rate wie in
Belgien und Frankreich und die Halfte der Rate der Niederlande. Bis ins Jahr
1992 sankt die Rate leicht; im Vergleich zu der starken Zunahme der betroffenen
Altersklasse ergab sich aber, dass der Status Quo beibehalten und der negative
Trend abgefedert werden konnte. Zwischen 1987 und 1992 stieg die Anzahl Bet-
ten von 650 auf 800 (OECD 2002). Es lésst sich daraus schliessen, dass der Aus-
bau der stationdren Betreuung zu spit eingeleitet worden war

Quelle: OECD 2002 und eigene Berechnungen

Anfang der Neunziger Jahre beschleunigt sich die Diskussion. Bei der Reform der
Finanzierung der Kranken- und Mutterschaftsversicherung wird davon abgesehen,
das Risiko der Pflegebediirftigkeit durch diese Versicherung abzudecken, da eine
medizinische Losung den Bediirfnissen der Betroffenen nicht gerecht werden
konne (vgl. MSS 1996). Die Schaffung einer eigenstandigen Versicherung wird in
Erwégung, doch schliissige Modelle stehen nicht zur Verfiigung. Um dieser Fra-
gestellung nachzugehen wird bei ausldndischen Experten aus Deutschland, Frank-
reich und den Niederlanden eine wissenschaftliche Studie in Auftrag gegeben. Die
Studie verfolgt zwei Fragestellungen: Ausarbeitung von Vorschlidgen fiir eine Re-
form des Systems der Betreuung pflegebediirftiger Personen und Analyse des Be-
darfs an Unterstiitzungsleistungen und deren Finanzierung. Die Studie (Ig/ u.a.
1993a, b) kommt zu unterschiedlichsten Resultaten, von denen wir hier die wich-
tigsten zusammenfassen (vgl. auch Kerschen 1994):

e Der Begriff der Pflegebediirftigkeit existiert nicht in der Gesetzgebung.
Der Tatbestand ,,Pflegebediirftigkeit™ wird mit verschiedenen Begriffen je

' Bei der .einfachen Beherbergung“ im Krankenhaus handelt es sich um einen Aufenthalt im Kran-
kenhaus, obwohl die notwendigen pflegerischen MaRnahmen zur Genesung, Linderung der
Schmerzen oder Besserung des Gesundheitszustandes ambulant angeboten werden kénnen.
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nach Bereich der sozialen Sicherung benannt und somit unterschiedlich
bewertet.

Das Angebot an nicht-stationdren Betreuungsformen ist reduziert: Das sta-
tiondre System (Pflegeheime) wird auf Kosten alternativer ambulanter Be-
treuungsformen (Pflege zu Haus, Tagesstitte usw.) weiter ausgebaut.
Ungerechter Zugang zu den verschiedenen Unterstiitzungsleistungen: Die
pflegebediirftigen Personen und ihre Familien sowie auch viele Fachkrifte
sind schlecht informiert {iber die existierenden Angebote und nutzen sie
deswegen auch nicht.

Die Unterstiitzung der informellen Pfleger (i.e. der Familienangehorigen)
bietet kaum eine Alternative zur Uberweisung in eine stationire Einrich-
tung

Die unterschiedliche Finanzierung (Gesundheitsministerium, Familienmi-
nisterium usw.) und die daraus folgenden unterschiedlichen Statuten for-
dern weder die Zusammenarbeit der unterschiedlichen Leistungserbringer
noch die Koordination der Massnahmen.

Ausreichendes Personal ist teilweise nicht vorhanden.

e (Qeriatrische Rehabilitationsmassnahmen stehen kaum zur Verfiigung....

Die Experten machen zwei Losungsvorschldge zur Verbesserung der Situation
(vgl. MSS 1996). Die ,kleine Losung* besteht in punktuellen Massnahmen, um
die Hauptnachteile zu beseitigen, z.B. Abschaffung der Koppelung der Pflegezu-

lage an das Einkommen oder eine bessere Koordinie-
rung der bestechenden Massnahmen. Die ,,grosse Lo-
sung“ sieht die Anerkennung der Pflegebediirftigkeit
als selbststandiges soziales Risiko und die Schaffung
eines neuen Zweiges der Sozialversicherungen vor
(vgl. Abbildung auf der niachsten Seite). Die Abstim-
mung zur Einflihrung einer sozialen Pflegeversiche-
rung in Deutschland am 26. Mai 1994 hat wahrschein-
lich die Entscheidung zugunsten der ,,grossen Lo-
sung‘ mit beeinflusst (Kerschen 1997, 72).

Am 15. Oktober wird ein Gesetzesprojekt zur Einfiih-
rung einer Pflegeversicherung eingereicht (MSS
1996). Der Vorschlag orientiert sich stark am deut-
schen Gesetz (Kostler 1999, 305). Nach zwei Jahren
Diskussion in der Abgeordnetenkammer wird die
Pflegebediirftigkeit als fiinftes soziales Risiko neben
Krankheit, Arbeitsunfillen, Invaliditdt und Alter legal
anerkannt (vgl. auch Abbildung 40). Das Gesetz vom
18. Juni 1998 fiihrt das V. Buch ins Sozialgesetzbuch

Sozialgesetzbuch V

Die 50 Artikel (§347-396) des SGB
V beinhalten die allgemeinen recht-
lichen Grundlagen der Pflegeversi-
cherung, die dann schrittweise
durch weitere Gesetze (L) und/oder
(Abwendungs-)Reglemente (R) mit
Inhalt gefullt werden:

L.8.9.98: Beziehungen zwischen
Staat und Pflegeeinrichtungen

L.23.12.98: Zusammenarbeit zwi-
schen Pflegeversicherung und
nationalen Solidaritatsfonds.

R.25.6.98: Organisation der bera-
tenden Kommission

R.27.11.98: Steuerabschlag fiir
Pflegeversicherung

R.18.12.98 & R.25.03.2004: Begut-
achtung der Pflegebediirftigkeit

R.23.12.98: Liste der Apparate
(u.a.)

R.5.11.99: Anpassung der Woh-
nung

ein. Die in diesem Buch reglementierte Pflegeversicherung hat (§347 SGB V) die
Ubernahme der Hilfen und der Pflege der pflegebediirftigen Person die entweder
zu Hause oder in einer Institution lebt, zum Ziel. Vorgesehen sind Sachleistungen
(,,Leistungen in Natur®) und/oder andere Leistungen in Form bendtigter Pflege-
produkte, von technischen Hilfsmitteln und von Anpassung der Wohnung. Lebt
die pflegebediirftige Person zu Hause, umfassen die Massnahmen dariiber hinaus
eine Geldleistung sowie Unterstiitzende Massnahmen fiir die Person, die Pflege

und Betreuung zu Hause gewahrleistet.
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Der Begriff der Pflegebediirftigkeit wird in den Gesetzestexten nicht verwendet,
sondern der Begriff der Abhingigkeit (,,dépendance®). Dieser Begriff wurde in
Anlehnung an den franzdsischen Sprachgebrauch' verwendet. Feider u.a. (1999,
4) heben jedoch hervor, dass der Begriff der Abhingigkeit im franzdsischen (wie
im deutschen) Sprachgebrauch mehrdeutig ist: Abhidngigkeit von Drogen, Alko-
hol, Medikamenten, finanzielle Abhdngigkeit usw. Sie kommen deshalb zum
Schluss, dass der deutsche Begriff ,,Pflegebediirftigkeit™ genauer ist.

Mit der Einfithrung der Pflegeversicherung werden drei neue Strukturen geschaf-
fen (vgl. auch Abbildung 41). Die Begutachtungs- und Orientierungsstelle (CEO)
ist als zentrales Organ verantwortlich fiir die Begutachtung der Pflegebediirftig-
keit, die Organisation der Pflege (Pflegeplan) und die Information aller Beteilig-
ten und Interessierten (§386-387 SGB V). Ihr steht eine beratende Kommission
zur Seite, welche Stellung bezieht zu den Messinstrumenten sowie zu For-
schungsprojekten und welche die Liste der technischen Hilfsmittel erstellt (§388).
Die CEO und die Pflegeversicherung werden vom paritétischen Aufsichtsrat kon-
trolliert (§389). Die bereits bestehende Krankenkassenunion iibernimmt die Ver-
waltung der Pflegeversicherung (§380-384).

Abbildung 41: Organisation der Pflegeversicherung

Aufsichtsorgan der Pflegeversicherung
Krankenkassenunion KKU Beratende Kommission: (Action concertée de I'assurance
(Union des Caisses de Maladie UCM) (Commission consultative) dépendance)
° Festlegung des jahrlichen Budgets ° Stellungsnahme zum Messinstrument der ° Kontrolle der Pflegeversicheruung
° Verhandlungen mit den Hilfs- und Pflegebedurftigkeit ° Kontrolle der Hilfs- und Pflegenetze
Pflegenetzen ° Stellungsnahme zu Forschungsprojekte ° Kontrolle der stationéren Einrichtungen
° Entscheidung uber die Leistungen ° Vorschlag fir Liste technicher Hilfsmittel ° Ausarbeitung von Verbesserungsvorschlage
° Beauftragung / Durchfiihrung von Studien

BERATUNG

Begutachtungs- und Orientierungsdienststelle BOD
(Cellule d’évaluation et d’orientation CEQ)
VERWALTUNG ° Begutachtung der Pflegebedrftigkeit KONTROLLE

° Stellungsnahme zu den benétigten Leistungen

° Rehabilitationsmassnahmen vorschlagen

° Vorschlag beziiglich Pflege zu Hause oder in stationérer Einrichtung

° Aufstellung des Pflegeplanes

° Verwaltung der Warteliste fiir Eintritt in eine stationére Einrichtung auf Basis der Dringlichkeit

° Zentralisierung der Daten Uber die (halb-)stationéren Einrichtungen (Anzahl (freier) Betten,...)

° Beratung der KKU und der verschiedenen Ministerien

° Information und Beratung der versicherten Personen, der Arzte, der Fachleute aus den Pflegenetzen

Quelle: eigene Darstellung

Die Finanzierung wird durch drei Kanéle sichergestellt (§375):
e cin Beitrag des Staatshaushaltes, dessen Hohe auf 45%” der gesamten
Kosten der Pflegeversicherung festgesetzt ist;
e cin Pflegebeitrag von 1% auf allen Einkiinften der Bevdlkerung;
e ecin maximaler Aufschlag von 2%5 % auf dem Stromverbrauch.

' Dies erklart sich dadurch, dass Franzosisch die Amtssprache ist und alle Gesetzestexte nur in
dieser Sprache verfasst werden. Im Alltag wird jedoch anstelle von ,Assurance dépendance® (,Ab-
hangigkeitsversicherung®) gelaufig das luxemburgische Wort ,Pfleegeversécherung“ (= Pflegever-
sicherung) gebraucht.

2 Dieser Anteil wurde im Jahre 2004 auf 40% gesenk.
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D) Absicherung des Risikos ,,Pflegebedurftigkeit” als eigen-
standige Saule der Sozialversicherungen

In drei Landern wurden im Laufe der neunziger Jahre die ersten eigenstindigen
Pflegeversicherungen als neue Sdule der sozialen Sicherheit eingefiihrt. Mit der
Einfiihrung des Bundespflegegeldgesetzes (BPGG 1993/110) am 1. Juli 1993 so-
wie der neun weitgehend mit diesem {ibereinstimmenden Landespflegegeldgeset-
zen (LPGG) wurde in Osterreich erstmals ausdriicklich und einheitlich die gesell-
schaftliche Verantwortung fiir pflegebediirftige Personen anerkannt. Es folgte am
1. Januar 1995 Deutschland mit der Einfiihrung der gesetzlichen Pflegeversiche-
rung, die sich in die ,,soziale* Pflegeversicherung und die ,,private Pflichtpflege-
versicherung' (Mager 1999b) aufgliedert (§20 SGB XI 1994). Die am deutschen
Modell orientierte luxemburgische Pflegeversicherung trat am 1. Januar 1999 in
Kraft (SGB V 1998). In folgenden Abschnitten mdchten wir die drei Versicherun-
gen beziiglich der Definition und der Messung der ,,Pflegebediirftigkeit” sowie
der vorgesehenen Leistungen vergleichen und werden im Besonderen auf die Si-
tuation der Kinder eingehen.

Wie aus folgender Tabelle hervorgeht, definieren alle drei Gesetzestexte, die Pfle-
gebediirftigkeit auf dhnliche Weise.

Tabelle 29: Legaldefinitionen der Pflegebediirftigkeit

Deutschland:

Luxemburg:

Osterreich:

»Pflegebediirftig im  Sinne
dieses Buches sind Personen,
die wegen einer korperlichen,
geistigen  oder  seelischen
Krankheit oder Behinderung
fiir die gewohnlichen und
regelmdssig wiederkehrenden
Verrichtungen im Ablauf des
tiglichen Lebens auf Dauer,
voraussichtlich sechs Monate,
in erheblichem oder hoherem
Masse der Hilfe bediirfen™.
(§14 Abs. 1 SGB XI)

,Im Sinne dieses Buches ist
die Pflegebediirftigkeit der
Zustand einer Person, die
durch eine korperliche, geis-
tige oder psychische Krank-
heit oder durch eine Behinde-
rung gleicher Natur ein gros-
ses und regelmdssiges Be-
diirfnis hat an Hilfe einer
Drittperson fiir die Verrich-
tungen des alltiglichen Le-
bens* (§348 SBG V).

,Das Pflegegeld gebiihrt bei
Zutreffen der iibrigen An-
spruchsvoraussetzungen’,
wenn auf Grund einer korper-
lichen, geistigen oder psychi-
schen Behinderung oder einer
Sinnesbehinderung der stdn-
dige Betreuungs- und Hilfs-
bedarf (Pflegebedarf) voraus-
sichtlich  mindestens sechs
Monate andauern wird oder
wiirde.”  (letzte  Fassung
BPGG 2001/69”) “.

! Beide Pflegeversicherungen sind praktisch identisch. Die Versicherungspflicht folgt der Kranken-
versicherung: Wer in der gesetzlichen Krankenversicherung Mitglied ist, ist versicherungspflichtig in
der ,sozialen“ Pflegeversicherung. Wer in einer privaten Krankenversicherung versichert ist, ist
versicherungspflichtig in der ,privaten“ Pflegeversicherung®

2 ,Verrichtungen des alltédglichen Lebens* ist die offiziell gebrauchte deutsche Ubersetzung fiir den
Begriff der ,actes essentiels de la vie“. Diese wortliche Ubersetzung lautet eher: ,wesentliche Hand-
lungen des Lebens*.

*Im folgenden Artikel wird festgehalten, dass die wochentliche Dauer der Unterstitzung 3 %2 Stun-
den Uberschreiten muss und dass der Zustand der Pflegebedurftigkeit voraussichtlich 6 Monate
dauern wird oder irreversibel ist (§349 SGB V).

* Dies bedeutet, dass die Person bereits eine bundesgesetzliche Grundleistung (z.B. Rente der
Unfallversicherung) bezieht und sich in Osterreich aufhalt.

® In der ersten Fassung des Gesetzes (BPGG 1993/110) bestand der Anspruch erst ab dem voll-
endeten dritten Lebensjahr.
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In den drei Definitionen finden wir folgende drei Grundsétze (vgl. auch Kerschen
1998):

Kausalitit: Die Gesetzgeber haben explizit den Begriff der Kausalitit bertick-
sichtig, so dass es keine Pflegebediirftigkeit ohne Ursache geben kann. Die Pfle-
gebediirftigkeit findet ithren Ursprung in einer Krankheit oder einer Behinderung.
Nicht medizinische Ursachen wie zum Beispiel hohes Alter werden nicht bertick-
sichtigt. Die Ursachen der Pflegebediirftigkeit sind jedoch nur indirekt von Rele-
vanz fiir die Anerkennung der Pflegebediirftigkeit, da letztere nicht eine arztliche
Diagnose voraussetzt sondern, einen dauerhaft erhdhten Bedarf an Unterstiitzung
(Mager 1999b).

Dauer: Es wird vorausgesetzt, dass der Bedarf an Hilfe dauern muss und zwar
voraussichtlich wenigstens sechs Monate. Ziel der Pflegeversicherungen ist es
nicht, Kurzzeitpflege abzusichern. Bei der festgelegten Mindestdauer handelt es
sich nicht um eine Warte- oder Karenzzeit: Die pflegebediirftige Person hat An-
recht auf die Leistungen der Pflegeversicherung von dem Tag an, wo die Pflege-
bediirftigkeit eintritt mit der Auflage, dass die voraussichtliche Dauer der Pflege-
bediirftigkeit sechs Monate liberschreitet.

Schwelle: Der Erhalt der Leistungen im Falle von Pflegebediirftigkeit ist an eine
Bedingung gekniipft. Der zusdtzliche Hilfsbedarf muss eine bestimmte Schwelle
tiberschreiten; er muss entweder erheblich, regelmissig oder stindig sein. Im Sin-
ne der Gesetze sind also Personen mit einem Bedarf an zusatzlicher Hilfe, der sich
zeitmissig unterhalb der Schwelle befindet, nicht pflegebediirftig.

Die Pflegebediirftigkeit betrifft bei weitem nicht alle Lebensbereiche des Men-
schen, wie sie zum Beispiel unter dem Begriff der Aktivititen des téglichen Le-
bens (ATL) thematisiert werden, sondern reduziert sich auf ein paar wenige all-
tagliche Verrichtungen. Laut Skuban (2004) wurde diese Einschrankung bewusst
gewdhlt, um ein Ausufern der Leistungen der Pflegeversicherungen zu verhin-
dern. Bei der Einschrinkung der abgedeckten Bereiche treten klare Unterschiede
hervor: In Luxemburg werden bei der Begutachtung nur die klassischen Bereiche
der ADLs (Korperpflege, Hygiene und Mobilitit), wie sie Katz u.a. (1963) be-
schrieben hat, zuriickbehalten, wihrend in den anderen zwei Léndern iiber die
ADLs hinaus auch einige der iADLs (Lawfton & Brody 1969) mitgezéhlt werden.
Es handelt sich dabei um folgende Tatigkeiten: Einkaufen, kochen, putzen, spii-
len, Wische waschen und heizen (vgl. auch nachfolgende Tabelle).
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Tabelle 30: Bereiche der Pflegebediirftigkeit

Deutschland Luxemburg Osterreich
Korperpflege: Korperpflege Betreuungsmassnahmen
e Waschen e Sich Waschen ¢ Hilfe beim An- und Aus-
e Duschen e Zahn- und Mundpflege kleiden
e Baden e Haar- und Bartpflege o Hilfe bei der Korperpflege
e Zahnpflege e Zur Toilette gehen ¢ Hilfe bei der Zubereitung
e Kidmmen Erniihrung und Einnahme von Mahl-
e Rasieren e mundgerechte Zuberei- zeiten
e Darm- und Blasenent- tung der Nahrung o Hilfe bei der Verrichtung

leerung e Essen der Notdurft
Erniihrung: e Trinken ¢ Hilfe bei der Einnahme
Mobilitiit von Medikamenten

e mundgerechtes Zube-

»Grundpflege*

e Mobilitétshilfe im engeren

reiten ® Zubeltgehen Sinn (Fortbewegung in-
* Aufnahme der Nah- : Xeréinderung der Lage nerhalb der Wolglnuﬁg)
rung n- und Ausziehen - -
= Hilfsverrichtungen
Mobilitiit: * Gehen .
S e Stehen e Herbeischaffung von Nah-
o selbststéndiges Auf- . rungsmitteln und Medi-
stehen und Zubettge- * Treppensteigen kamenten
hen e Verlassen und Aufsu- « Reinigung der Wohnung
* An- und Auskleiden chen der Wohnung und der personlichen Ge-
e Gehen (§ 348 SGB V) brauchsgegenstinde
e Stehen e Pflege der Leib- und
e Treppensteigen Bettwésche
e Verlassen und Aufsu- e Beheizung des Wohnrau-
chen der Wohnung mes einschliesslich der
Hauswirtschaftliche Ver- Herbeischaffung des
sorgung: Heizmaterials
e Einkaufen e Mobilitétshilfe im weite-
e Kochen ren Sinn (Fortbewegung
e Reinigen der Wohnung ausserhalb der Wohnung)
e Spiilen
e Waschen der Wische und (§1 Abs2 & §2 Abs. 2 BPGG
Bekleidung 1999/37)
e Beheizen

(§14 Abs. 2 SGB XI)

Die Bezeichnung der verschiedenen alltidglichen Verrichtungen ist massgebend
fiir die Bestimmung der individuellen Pflegebediirfnisse und des Schweregrads
der Pflegebediirftigkeit. In den drei Lindern wird der Schweregrad anhand von
durchschnittlichen Zeitwerten filir die verschiedenen Verrichtungen berechnet. Je
nach Ausmass des Pflegebedarfs sind in Osterreich sieben Pflegegeldstufen vor-
gesehen (Pfeil 1998). Einen Pflegegeldanspruch 16st ein Pflegebedarf erst aus,
wenn der zeitliche Aufwand im Monatsdurchschnitt mehr als 50 Stunden betrigt.
Fiir die ersten vier Grade der Pflegebediirftigkeit steht nur der zeitliche Aufwand
fiir die jeweils erforderliche Betreuung und Hilfe im Vordergrund. Bei schwerer
Pflegebediirftigkeit (Stufe 5, 6 und 7) werden dariiber hinaus qualitative Kriterien
miteinbezogen: Die Stufe 5 setzt eine dauernde Bereitschaft einer Pflegeperson
voraus, die Stufe 6 eine dauernde Beaufsichtigung, und bei Stufe 7 muss die pfle-
gebediirftige Person sogar praktisch bewegungsunfihig sein (vgl. auch Tabelle
32). Uber die Zuordnung zu einer Stufe entscheidet die zustindige Stelle auf der
Grundlage eines arztlichen Sachverstdndigengutachtens, wobei zur ganzheitlichen



82

Kapitel 4

Beurteilung der Pflegesituation Personen aus anderen Bereichen (z.B. Pflege-
dienste, Sonderkindergértnerinnen) hinzugezogen werden konnen. Die drztlichen
Begutachtungen werden in der Regel in Form von Hausbesuchen durchgefiihrt.
Auf Wunsch des Antragstellers oder seines gesetzlichen Vertreters kann eine Per-
son seines Vertrauens anwesend sein und gehort werden. Im Jahre 1998 fiihrte der
Gesetzgeber die Regelung von ,Mindesteinstufen” ins BPGG ein (BPGG
1998/111, §4a). Dabei wird davon ausgegangen, dass ,,bestimmte Gruppen von
behinderten Menschen einen weitgehend gleichartigen Pflegebedarf haben®
(Rubisch u.a. 2001, 15). In der folgenden Tabelle sind diese Mindesteinstufungen
zusammengefasst:

Tabelle 31: Mindesteinstufungen in Osterreich

$4a. (1) Bei Personen, die das 14. Lebensjahr vollendet haben und auf Grund einer Querschnitt-
ldhmung, einer beidseitigen Beinamputation, einer genetischen Muskeldystrophie, einer Encepha-
litis disseminata oder einer infantile Zerebralparese zur eigenstindigen Lebensfiihrung iiberwie-
gend auf den selbststindigen Gebrauch eines Rollstuhles oder eines technisch adaptierten Roll-
stuhles angewiesen sind, ist mindestens ein Pflegebedarf entsprechend der Stufe 3 anzunehmen.

(2) Liegt bei Personen gemdss Abs. 1 eine Stuhl- oder Harninkontinenz bzw. eine Blasen- oder
Mastdarmlihmung vor, ist mindestens ein Pflegebedarf entsprechend der Stufe 4 anzunehmen.

(3) Liegt bei Personen gemdss Abs. 1 ein deutlicher Ausfall von Funktionen der oberen Extremi-
tdten vor, ist mindestens ein Pflegebedarf entsprechend der Stufe 5 anzunehmen.

(4) Bei hochgradig sehbehinderten Personen ist mindestens ein Pflegebedarf entsprechend der
Stufe 3 anzunehmen. (...)

(5) Bei blinden Personen ist mindestens ein Pflegebedarf entsprechend der Stufe 4 anzunehmen.

(.)

(6) Bei taubblinden Personen ist mindestens ein Pflegebedarf entsprechend der Stufe 5 anzuneh-
men. (...)

(7) Liegen zusdtzliche Behinderungen vor, so ist der Pflegebedarf gemdss § 4 festzustellen. Ergibt
diese Beurteilung eine hohere Einstufung, so gebiihrt das entsprechende Pflegegeld.”

Das deutsche SGB XI sieht ein System von drei Pflegestufen vor. Je nach Schwe-
regrad der Pflegebediirftigkeit stehen damit unterschiedliche Leistungen zur Ver-
fligung. Die Einstufung erfolgt nach Feststellung des notwendigen Zeitaufwandes,
der mit der Bereitstellung der Hilfeleistungen in den zu beriicksichtigenden alltag-
lichen Verrichtungen verbunden ist. Es handelt sich um folgende Stufen (vgl.
auch Tabelle 32):

Pflegestufe I (erheblich Pflegebediirftige): Erheblich pflegebediirftig sind Per-
sonen, die ,,bei der Korperpflege, der Erndihrung oder der Mobilitit wenigstens
fiir zwei Verrichtungen aus einem oder mehreren Bereichen mindestens einmal
taglich der Hilfe bediirfen und zusdtzlich mehrfach in der Woche Hilfen bei der
hauswirtschaftlichen Versorgung benotigen” (§ 15 Abs. 1.1 SGB XI). In § 15
Abs. 3 ist geregelt, dass pro Woche der durchschnittliche tigliche Pflegeaufwand
mindestens eineinhalb Stunden betragen muss, wobei fiir die Grundpflege mehr
als 45 Minuten entfallen miissen.

Pflegestufe II (Schwerpflegebediirftige): Schwerpflegebediirftig sind Personen,
die ,.bei der Korperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitdt mindestens dreimal
taglich zu verschiedenen Tageszeiten der Hilfe bediirfen und zusdtzlich mehrfach
in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung bendtigen* (§ 15
Abs. 1.2 SGB XI). Nach § 15 Abs. 3 werden hier im Tagesdurchschnitt drei Stun-
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den veranschlagt, wobei der grundpflegerische Aufwand mindestens zwei Stun-
den dauern muss.

Pflegestufe III (Schwerstpflegebediirftige): Schwerstpflegebediirftig sind Per-
sonen, die ,,bei der Korperpflege, bei der Erndhrung oder der Mobilitdt tiglich
rund um die Uhr, auch nachts, der Hilfe bediirfen und zusdtzlich mehrfach in der
Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung benotigen (§ 15 Abs. 1.3
SGB XI). Der Zeitaufwand muss mindestens fiinf Stunden im Tagesdurchschnitt
mit einem Anteil von vier Stunden Grundpflege betragen (§ 15 Abs. 3). Ein nicht-
licher Grundpflegebedarf wird angenommen, wenn Hilfebedarf in den letzten vier
bis sechs Wochen zwei- bis dreimal wochentlich anfillt.

Liegt ein aussergewoOhnlich hoher Pflegebedarf vor, der das iibliche Mass der
Pflegestufe III weit iibersteigt, ist nach § 36 Abs. 4 SGB XI ein Hértefall gege-
ben, der zu weitergehenden Leistungen fiihrt. Durch die Deckelung des Hartefalls
soll sichergestellt werden, dass nicht zu viele der Pflegebediirftigen der Stufe III
erfasst werden: Der Gesetzgeber schreibt vor, dass maximal 5% aller stationédr und
maximal 3% aller hduslich versorgten Pflegebediirftigen als Hértefélle eingestuft
werden diirfen (Skuban 2004).

Im Gegensatz zu Osterreich und Luxemburg (siehe unten) sieht die deutsche Pfle-
geversicherung keine Mindesteinstufungen vor. Die Medizinischen Dienste der
Krankenkassen (MDK) beurteilen im Rahmen einer Einstufungsuntersuchung
gemdss den so genannten ,,.Begutachtungsrichtlinien (Spitzenverbdinde der Pfle-
gekassen 2001) den Schweregrad der Pflegebediirftigkeit. Dabei wird die Begut-
achtung in enger Zusammenarbeit zwischen Arzten und Pflegefachkriiften wahr-
genommen (/g & Stadelmann 1998).

Tabelle 32: Pflege(geld)stufen in Deutschland und Osterreich

Deutschland Osterreich

Pflegestufe I (erheblich Pflegebediirftige) Stufe Pflegebedarf in Stunden pro Monat'
Pflegebedarf: min. 1% Stunden/Tag davon: 1 durchschnittlich mehr als 50 Std

e Grundpflege: 45 Minuten 2 durchschnittlich mehr als 75 Std

o . Haushalt*: 45 Minuten 3 durchschnittlich mehr als 120 Std
Pflegestufe 11 (Schwerpflegebediirftige) 4 durchschnittlich mehr als 160 Std
Pflegebedarf: min. 3 Stunden/Tag davon: durchschnittlich mehr als 180 Std, wenn ein

e Grundpflege: 2 Stunden 5 aussergewohnlicher Pflegeaufwand erforder-

e  Haushalt: 1 Stunden lich ist
Pflegestufe III (Schwerstpflegebediirftige) durchschnittlich mehr als 180 Std, wenn
Pflegebedarf: min. 5 Stunden/Tag davon: 6 dauernde Beaufsichtigung oder gleich zu-

e Grundpflege: 4 Stunden achtender Pflegeaufwand erforderlich ist

e, Haushalt*: 1 Stunden durchschnittlich mehr als 180 Std, wenn

7 praktische Bewegungsunfihigkeit oder ein
(§ 15 SGB XI) gleich zuachtender Zustand vorliegt
(BPGG 1995/131)

In Luxemburg gibt es keine Pflegestufen. Die Pflegebediirftigkeit wird auf einem
Kontinuum zwischen einem Mindestbedarf und einem Maximalbedarf bestimmt.

' Rechnen wir den Pflegebedarf in Stunden pro Tag kommen wir auf folgende Werte: Stufe 1: 1%
Std; Stufe 2: 2 V4 Std, Stufe 3: 4 Std; Stufe 4: 5% Std und Stufe 5-7: 6 Std.
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Eine pflegebediirftige Person hat Anrecht auf die Leistungen der Pflegeversiche-
rung, wenn die wochentliche Unterstiitzung in einem der drei Bereiche der alltig-
lichen Verrichtungen dreieinhalb Stunden pro Wochen (%2 Stunde pro Tag) {iber-
steigt (§ 349 SGB V). Der Maximalbedarf ist abhéngig vom Aufenthaltsort der
pflegebediirftigen Person: Bei héuslicher Pflege liegt er bei 242 Stunden pro Wo-
che (32 Stunden pro Tag) und bei stationdrer Pflege bei 312 (4’2 Stunden pro
Tag). Die Begutachtung wird, wie bereits angesprochen, von der Begutachtungs-
und Orientierungsdienststelle (CEO) standardméssig anhand einer Evaluation der
Pflegebediirftigkeit (u.a. alltigliche Verrichtungen) und einer drztlichen Evaluati-
on durchgefiihrt. Bei Bedarf konnen weitere Gutachten beauftragt werden (vgl.
Abbildung 42).

Abbildung 42: Begutachtungsprozess der Pflegebediirftigkeit in Luxemburg

Eingang des Antrags und der
Begutachtung des Hausarztes

'

Krankenkassenunion:

Uberpriifung der Validitat
Erfassung des Antrags
Versand der Eingangsbestatigung

v

Verteilung des Dossiers an die
medizinischen Begutachter und
an die Begutachter der
Pflegebedurftigkeit

Evaluation der
Pflegebediirftig-
keit

Medizinische
Evaluation

Gutachten kommen
ins Dossier der Antragsstellers
bei Bedarf bei Bedarf
v | v
Technische UCEilEEiE
Medizinische Psychologische Bestimmmung der Begutachtung
- ; Begutachtung
Begutachtung Begutachtung bendtigten Hilfen 4 n (Anpassung der
(Hilfsmittel)
Wohnung)
Erstellen des Betreuungsplans
Betreuung Hausliche Betreuung Stationare
zu Hause Pflegeeinrichtung Einrichtung
Aufteilung der Betreuung
zwischen informeller
Pflegeperson und Pflegenetz
v y
Ubermittelung des . Ubermittelung des
Betreuungsplans an die B (Eliesltlig de_r || Betreuungsplans an die
. Krankenkassenunion .
Krankenkassenunion Krankenkassenunion

Quelle: Ubersetzte Synthese aus Feider u.a. 1999, 9; IGSS/CEO 2001, 23

Ahnlich wie in Osterreich sieht das luxemburgische Pflegeversicherungsgesetz die
Moglichkeit von Mindesteinstufungen vor, welche durch grossherzogliche Reg-
lemente bestimmt werden (§ 350 SGB V). Zurzeit geben (R.18.12.98) Schwerho-
rigkeit, Blindheit und Spina bifida Anrecht auf die Leistungen der Pflegeversiche-
rung, d.h. es wird a priori postuliert, dass der tiagliche Pflegebedarf bei wenigstens



Sicherung bei Pflegebedurftigkeit

85

51 Minuten liegt (360 Minuten pro Woche). Gegebenenfalls konnen die betroffe-
ne Person oder ihre Familienangehorigen einen Antrag zur Begutachtung einrei-
chen, um in den Genuss hoherer Leistungen zu kommen. Die Auswahl der drei
Behinderungen/Krankheiten im Allgemeinen und der Spina bifida im Besonderen
ist erstaunlich, da sie gegen die Philosophie des Pflegegesetzes, welche auf dem
effektiven Pflegebedarf einer Person beruht, verstosst.

Es wire sicher interessant, die Pflegestufen der drei Pflegeversicherung unterein-
ander zu vergleichen. Da die Einstufung in den Versicherung auf unterschiedliche
Bereich basiert (ADLs / 1ADLs), ist hierfiir ein konkretes Beispiel notwendig. Bis
jetzt ist ein solches Vorgehen, unseres Wissens, noch nicht erfolgt worden. Wir
konnen jedoch einen Vergleich zwischen Deutschland und Luxemburg wagen:
Eine Person, die tiglich 35 Minuten Hilfe bei den ADLs bendtigt, ist in Luxem-
burg pflegebediirftig und in Deutschland ist er es nicht.

Die Begutachtung des Schweregrades der Pflegebediirftigkeit erfolgt in allen drei
Pflegeversicherung anhand von Zeitwerten. Es werden jedoch unterschiedliche
Verfahren verwendet, um den zeitlichen Bedarf zu evaluieren.

In Osterreich orientieren sich die Gutachter an funktionsorientierten Durch-
schnittswerten, die in der Einstufungsverordnung vorgesehen sind (BPGG
2001/69, §§ 1 Abs. 3, 1 Abs. 4, 2 Abs. 3). Dabei handelt es sich um demonstrative
Richtwerte (das Ankleiden nimmt taglich normalerweise zweimal 20 Minuten in
Anspruch), um Mindestwerte (die Zubereitung von Mahlzeiten dauert téglich
mindestens 60 Minuten) und pauschale Fixwerte fiir die Hilfsverrichtungen. (vgl.
Tabelle 33). Bei den Mindest- und Fixwerten ist eine Unterschreitung ausge-
schlossen, auch wenn im konkreten Fall ein geringerer Zeitaufwand besteht
(Mager & Manegold 1999). Abweichungen von den Zeitwerten sind also nur dann
zu berlicksichtigen, wenn der tatsdchliche Betreuungsaufwand die Mindest- und
Fixwerte erheblich tiberschreitet (Pfeil 1994).

Die Begutachtung der deutschen Pflegeversicherung erfolgt mit Hilfe der Gu-
tachtenbogen der medizinischen Dienste der Krankenkassen (MDK 2003), welche
die Richtlinien der Spitzenverbdiinde der Pflegekassen (2001) umsetzen. Im Vor-
dergrund steht der effektive zeitliche Pflegebedarf: Die bendtigte Hilfe wird in
den unterschiedlichen Bereichen der alltidglichen Verrichtungen anhand der Art
der Hilfestellung (keine Unterstiitzung, Teiliibernahme, volle Ubernahme, Beauf-
sichtigung oder Anleitung) und der Haufigkeit pro Tag und pro Woche bestimmt.
Fiir jede Verrichtung gilt ein flexibler Zeitkorridor (z.B. Baden dauert zwischen
20 und 25 Minuten), welcher hilft, die Form der Hilfe in eine Dauer umzurechnen
(vgl. Tabelle 33).

Die luxemburgische Begutachtung kennt fixe Zeitdauern fiir jede Verrichtung,
welche teilweise auf der Skala CMTSP (Tilquin 1987) und teilweise auf eigenen
Untersuchungen (CEO 2004) beruhen. Bei linger andauernden Verrichtungen
(Korperpflege, Stuhlgang, Erndhrung und An-/Auskleiden) ist der Zeitbedarf ab-
héngig von der benétigten Hilfe (minimale, partielle und maximale Hilfe) gestaf-
felt. Ist bei ,,schweren® Verrichtungen die Prdsenz einer zweiten Person notwen-
dig, wird diese jeweils pauschal mit 15 zusétzlichen Minuten vergiitet (vgl.
Tabelle 33). Die maximalen téglichen und wochentlichen Haufigkeiten der Ver-
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richtungen sind vorgegeben (pro Tag wird zum Beispiel ein Bad vergiitet und dies
siebenmal die Woche). Zusitzliche Haufigkeiten werden nur dann gewihrt, wenn

sie belegt werden konnen.

Tabelle 33: Zeitwerte zur Begutachtung der Pflegebediirftigkeit

Deutschland

Luxemburg'

Osterreich

Zeitwerte - Zeitkorridore

Fixe Zeitwerte (in Minuten pro Ver-

Betreuungsmassnahme (zeitlicher

(von — bis in Minuten pro Tag) richtung) Richtwert in Minuten pro Tag)
Korperpflege Korperpflege An- und Auskleiden 2 x 20
Ganzwische  20-25 Korperhygiene *° 5-17.5 Reinigung bei inkontinenten 4 x 10
Teilwdsche Oberkorper 8-10 Duschen ” 17.5 Patienten
Teilwidsche Unterkorper ~ 12-15 Baden ” 27.5 Entleerung & Reinigung des 4 x5
Teilwische Hénde, Gesicht 1-2 Genital Hygiene (Frauen) 8 Leibstuhles
Duschen  15-20 Mundhygiene 2.5 Einnehmen von Medikamen- 6
Baden  20-25 Rasur/Eplilation (Frauen) 5 ten
Zahnpflege 5 Haarewaschen 15 Anus-praeter-Pflege 15
Kémmen 1-3 Fingerniigel 5 Kaniilen-Pflege 10
Rasur 5-10 Urinal 2.5 Katheter-Pflege 10
Wasserlassen 2-3 Bettpfanne 5 Einldufe 30
Stuhlgang 3-6 Urin/Stomabeutel 2.5 Mobilitatshilfe im engeren 30
Richten der Bekleidung 2 Stuhlgang “®  2.5-7.5 Sinn
Windelwechsel Urin 4-6 Ernédhrung Betreuungsmassnahme (zeitlicher
Windelwechsel Stuhlgang 7-10 Hauptmahlzeit * 5-20 Mlndestwert in Minuten pro Tag)
Urinbeutel 23 Sonde 5 t.éigllche Kérpemﬂége 2x25
Stomabeutel 3-4 Trinken (tagsiiber) 2.5 Zu.bereltung von Mahlze%ten 60
Ernihrung Zwischenmahlzeit 5 Emneh@en von Mahlzeiten 60
mundger. Zubereiten 2-3 Mobilitiit Verrichtung der Notdurft 4 x 15
Hauptmahlzeit _ 15-20 An-/Auskleiden *" 5-15 Hilfsverrichtungen (fixer Zeitwert
Sondenkost 19 Anlegen von Hilfsmitteln 2.5 in Stunden pro Monat)
Mobilitiit Transfer (AV) 75 Herbeischaffung von Nahrungs- 10
Aufstehen/Zubettgehen 1-2 Transfer (nicht AV) 7.5 mlttel__n’ Medlkafne_nten und Be-
Transfer 1 Transfer & Fortbewegung 2. dar'fs'gutem des tiglichen Lebens
Umlagern 73 Person 15 Reinigung der Wohnung und der 10
Ankleiden gesamt 8-10 Hydraulischer Heber (AV) 15 personlichen Gebrauchsgeg.ends-
Anklei ks - Hydr. Heber (nicht AV 15 ance
- ejlden Ober ?rper 56 ydr. Heber (nic ) Pflege der Leib- und Bettwésche 10
Ankleiden Unterkorper 5-6 Fortbewegung (AV) 7.5 v dos Woh 10
Entkleiden gesamt 4-6 Fortbewegung (nicht AV) 7.5 | beneizung des wohnraumes
- ~ einschliesslich der Herbeischaf-
Entkleiden Oberkorper 2-3 Wohnung verlassen 5 . .
- - - fung von Heizmaterial
Entkleiden Unterkorper 2-3 Treppensteigen 5 o - -
Mobilitdtshilfe im weiteren Sinn 10
Umlagern/ Hautschutz 3.5

(Spitzenverbéinde der Pflegekassen 2001)

* Die Unterstiitzung ist gegliedert in mini-
male, partielle und maximale Hilfe

® Wird bei dieser Titigkeit eine zweite
Person benotigt, wird diese zusitzlich
pauschal mit 15 Min. pro Tag vergiitet.

(R.18.12.98 & R.25.3.04)

(BPGG 2001/69, §§ 1 Abs.3, 1
Abs.4, 2 Abs.3)

Wie aus Tabelle 33 ersichtlich wird, bestehen zum Teil grosse Unterschiede zwi-
schen den Zeitwerten der drei Pflegeversicherungen: Es stellt sich die Frage in-
wieweit die Zeitangaben iiberhaupt valide sind. Seit der Einfithrung der Pflege-
versicherung in Deutschland wird liber die Validitdt der Begutachtungskriterien
und der Zeitkorridore gestritten (vgl. Kliebsch u.a. 1997; Reisach 2002; Simon
2004). Bei den Zeitwerten handelt es sich um Durchschnittswerte, die einem gros-
sen Teil der pflegebediirftigen Personen gerecht werden, die aber gleichzeitig die
Personen benachteiligen, die einen hdheren
(Bartholomeyczik u.a. 2001, 157). Bei den Pflegeversicherungen, die auf Stufen
aufbauen, ist dieses Problem von besonderer Bedeutung: So kann ein Unterschied

Pflegebedarf aufweisen

' Die Zeitwerte fiir Luxemburg sind detaillierter in Tabelle 41 (S.99) dargestellt.
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von ein paar Minuten zu einer Einstufung in eine tiefere Pflegestufe fiihren, die
dem effektiven Pflegebedarf der Person nicht mehr gerecht wird (Simon 2004,
219). In Deutschland gibt es zwei wichtige Studien zum Thema der Zeitkorridore:
Bartholomeyczik u.a. (2001) haben die Unterstiitzung bei 250 pflegebediirftigen
Personen mit einer Stoppuhr gemessen wihrend Schneekloth & Miiller (2000) die
durchschnittliche Dauer anhand von Selbstauskiinften des Pflegepersonals iiber
den Pflegebedarf von 1563 in stationdren Einrichtungen lebenden Personen ermit-
telt. Wie aus der Gegeniiberstellung der Resultate in Tabelle 34 ersichtlich wird,
befinden sich die meisten beobachteten Mittelwerte innerhalb der vorgesehenen
Zeitkorridore. Zu Recht weisen Bartholomeyczik u.a. (2001, 157) auf die sehr ho-
hen Standardabweichungen in ihrer Studie hin: Letztere sind teilweise grosser als
der halbe Mittelwert und belegen die grosse Streuung des effektiven Bedarfs.

Tabelle 34: Uberpriifung der Zeitkorridore

Kategorien MDK Bartholomeyczik u.a. | Schneekloth & Miiller q
(MDK & Bartholomeyczik LS e o ..
e : (Schneekloth & Miiller)
Min Max M SD Md | S1-3 S3 S2 S1
Ganzwésche 20 25 20.0 9.0 18.6] 17.1 19.0 17.3 14.2| Morgendliches Waschen
Teilwédsche OK 8 10 2.3 1.5 19 83 91 8.4  7.3| Teilwaschungen
Duschen 15 20 16.4 7.1 156 189 19.7 19.0 18.0| Duschen
Baden 20 25 15.0 4.5 13.4] 26.5 27.8 26.6 253| Baden
Wasserlassen 2 3.5 3.1 2.3
Stuhlgang 3 7.0 54 5.5 6.7 7.4 6.7 5.8 | Hilfe beim Toilettengang
Richten der Kleider 2 1.6 1.4 1.2
Windelwechsel Urin 4 6 39 21 4.1 47 49 4.6 44| Inkontinenzversorgung
Windelwechsel Stuhlgang 7 10 10.0 5.0 7.8
Urinbeutel 2 2.3 1.3 1.8] 54 54 54 43| Blasenspiilen
Stomabeutel 3 7.9 3.9 41| 75 6.8 89 8.0| Stomabeutel
Mundgerechte Zubereiten 2 2.8 2.4 1.7 42 41 42 43| Mundgerechte Essensbereitung
Hauptmahlzeit 15 20 25.1 14.0 23.0( 104 10.7 10.1 9.8 | Hilfe Nahrungsaufnahme

Aufstehen / Zubettgehen

2 1.6 1.0 1.5 7.7 83 7.7 7.0| Hilfe Aufstehen / Zubettgehen

Transfer 2.6 1.8 2.2

34 33 34 3.3 | Betten, Umlagern, Umsetzen

Ankleiden gesamt 10 6.2 3.7 5.4

7.7 8.3 7.7 7.0 | Ankleiden oder Auszichen

1
1
Umlagern 2 3 34 2.2 2.6
8
4

Entkleiden gesamt 6 2.4 1.5 2.0

Quelle: Zusammenstellung aus Schneekloth & Miiller 2000, 160; Bartholomeyczik u.a. 2001, 98; MDK 2001,
75-78; M=Mittelwert, SD=Standardabweichung, Md=Median, S1-3=Mittelwert der drei Pflegestufen;
S1, S2, S3 = Pflegestufe 1, 2, 3.

Die grossten Unterschiede zwischen den Landern zeigen sich 1, pqy1e 35 Pflegegeld (A)

bei den Leistungen der Pflegeversicherungen. Wie es bereits

die Bezeichnung des Gesetzes voraussagt, sind in Osterreich St'llfe Betrffgz o
nur monetdre Transferleistungen vorgesehen. Der Betrag ist > 273: 20
nach den Pflegestufen gestaffelt (vgl. Tabelle 35). Der aner- 3 421.80
kannte Betrag soll die pflegebediirftige Person in die Lage 4 632,70
versetzen, sich die notwendigen Hilfe- und Pflegeleistungen 5 859,30
soweit moglich selbst zu beschaffen bzw. selbst einzukaufen. g 1;2;2

Hierbei kann das Pflegegeld nur als ein Beitrag zu den pfle-

gebedingten Mehraufwendungen verstanden werden, da da- Quelle: BMSG 2005
von auszugehen ist, dass die tatsdchlichen Unterstiitzungen
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wahrscheinlich hoher sind als die gewdhrten Beitrdge (Mager & Manegold 1999).

In Deutschland und Luxemburg hingegen sind die Kataloge der Leistungen sehr
weit gefdchert. Da sich die Leistungen in beiden Léndern &hneln und da wir im
nichsten Unterkapitel die Leistungen der luxemburgischen Pflegeversicherung im
Detail darstellen, mochten wir an dieser Stelle nur die Leistungen der deutschen

Pflegeversicherung tabellarisch zusammenfassen (vgl. Tabelle 36):

Tabelle 36: Leistungen der deutschen Pflegeversicherung im Uberblick

i Stufe III

Leistung Stufe I Stufe I1 (Hiirtefille)
Pflegesachleistung / Monat 384 € 921 € 1'a32€

Hiiusliche Pflege & £ (1918 €)
Pflegegeld € monatlich 205 € 410 € 665 €

Pflegevertretung

durch nahe Angehérige " ngg\fz)“cfh“;fln/dgﬁ? dr:r?‘:hr 205 € 410 € 665 €

durch sonstige Personen J 1’432 € | 1°432¢€ 1’432 €

Kurzzeitpflege Pflegeaufwendungen / Jahr 1432 € 1432 € 1’432 €

Teilstationiire Tages- und Nacht- | Pflegeaufwendungen / Mo- 384 € 91 € 1°432 €

pflege nat

Erginzende Leistungen fiir Pfle-

gebediirftige mit erheblichem Leistungsbetrag / Jahr 460 € 460 € 460 €

allgemeinem Betreuungsbedarf

A Pflegeaufwendungen pau- s s 1’432 €

Vollstationiire Pflege schal / Monat 1°023€ | 1°279€ (1688 €)

Pflege in vollstationiiren Einrich- | Pflegeaufwendungen in 10 % des Heimentgelts, hochstens

tungen der Behindertenhilfe Hohe von 256 / Monat

H11f§m1ttel,. die zum Verbrauch Aufwendungen / Monat 3le

bestimmt sind

Technische Hilfsmittel

Aufwendungen in Héhe von

90 % der Kosten, unter Beriicksich-
tigung Eigenbeteiligung von hochs-
tens je Hilfsmittel 25 €

Massnahmen zur Verbesserung

Aufwendungen in Héhe von

2’557 € je Massnahme, unter Be-
riicksichtigung einer angemessenen

nen

trittsgebiet)

des Wohnumfeldes bis zu . =,
Eigenbeteiligung
Zahlung von Rentenversiche- je nach Umfang der Pflege-
rungsbeitrigen fiir Pflegeperso- tatigkeit” / Monat (Bei- (110233€€) (220477€€) (331711 €€)

Quelle: Wendt 2003; BMGS 2005

Legende:

" Auf Nachweis werden den ehrenamtlichen Pflegepersonen notwendige Aufwendungen (Ver-

dienstausfall, Fahrkosten usw.) bis zum Gesamtbetrag von 1.432 € erstattet.

2 Bej wenigstens 14 Stunden Pflegetatigkeit pro Woche, wenn die Pflegeperson keiner Beschafti-
gung von Uber 30 Stunden nachgeht und sie noch keine Vollrente wegen Alters bezieht.

Als Abschluss dieses Unterkapitels, mochten wir auf das spezifische Vorgehen
bei der Bestimmung der Pflegebediirftigkeit bei Kindern eingehen. In den jeweili-
gen Gesetzen wird auf den Vergleich mit der Gruppe gleichaltriger Kinder hinge-
wiesen (vgl. Tabelle 37). Da nur der zusétzliche Hilfsbedarf anerkannt wird, geht
es bei der Begutachtung darum den ,,normalen® altersgebundenen Hilfsbedarf zu
kennen und ihn dann auf bestimmte Art und Weise in die Berechnung des Zeit-
aufwands einfliessen zu lassen.
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Tabelle 37: Pflegebediirftigkeit bei Kindern

Deutschland:

Luxemburg:

Osterreich:

,Bei Kindern ist fiir die Zu-
ordnung der zusdtzliche Hil-
febedarf gegeniiber einem
gesunden gleichaltrigen Kind
massgebend”. (§15 Abs. 2
SGB XI)

»Bei Kindern wird die Begut-
achtung des Zustandes der
Pflegebediirftigkeit  anhand
des zusdtzlichen Hilfsbedarfs
durch eine Drittperson be-
stimmt im Vergleich zu einem
im Korper und Geist gesun-
den gleichaltrigen Kindes.*
(§350 SBG V).

,Bei der Beurteilung des
Pflegebedarfes von Kindern
und Jugendlichen ist nur jenes
Ausmass an Pflege zu beriick-
sichtigen, das iiber das erfor-
derliche Ausmass von gleich-
altrigen  nicht  behinderten
Kindern und Jugendlichen
hinausgeht.© (letzte Fassung

BPGG 1998/111)

In Osterreich wurde eine sehr einfache Losung gefunden. Fiir altersspezifische
Verrichtungen gelten Altersgrenzen, ab denen erst ein effektiver Hilfebedarf gel-
tend gemacht werden kann (vgl. Tabelle 38): Es wird angenommen, dass ein zu-
satzlicher Hilfebedarf erst ab diesem Zeitpunkt feststellbar ist. In den ersten zwei
Lebensjahren wird hauptsdchlich der zusitzliche Aufwand beim Erndhren bertick-
sichtig. Ab dem zweiten Lebensjahr werden stufenweise die Beaufsichtigung bei
Selbstgefdhrdung, ab dem 4. Jahr stufenweise die Verrichtung der Notdurft sowie
die Mobilitdt und ab dem 6. Jahr pauschal das An- und Auskleiden sowie die
Korperpflege hinzugerechnet. Die Hilfeverrichtungen und die Zubereitung der
Nahrung kénnen erst ab dem 16. Lebensjahr geltend gemacht werden.

Tabelle 38: Begutachtungskriterien fiir Kinder in Osterreich (Vorarlberg)

Bereich Begutachtungskriterien
Zubereitung Mahlzeiten  Gilt erst ab dem vollendeten 15. Lebensjahr
Einnahme der Mahlzei- Erheblich erhohter Aufwand beim Fiittern
ten e bis 18. Lebensmonat maximal 60 Stunden/Monat
e ab 18. Lebensmonat maximal 30 Stunden/Monat.

Verrichtung der Notdurft e Anrechnung eines Pflegebedarfes fiir Notdurftverrichtung ist erst ab
vollendeten 3. Lebensjahr moglich, und nur wenn dieser behinde-
rungsbedingt voraussichtlich iiber das 5. Lebensjahr hinaus dauert.

o Fine allfillige Entleerung/Reinigung eines Leibstuhles ist erst ab
dem vollendeten 5. Lebensjahr anrechenbar, und nur wenn die
Notdurftverrichtung selbst vorgenommen werden kann.

e Eine vereinzelt oder gelegentlich vorkommende Enuresis und En-
kopresis ist nicht zu beriicksichtigen.

Gilt erst ab dem vollendeten 5. Lebensjahr

An- und Auskleiden
Wannenvollbad, Dusch-
bad, Nagelpflege
Mobilitdtshilfe im enge-
ren Sinn

Gilt ab dem vollendeten 5. Lebensjahr

Gilt ab dem vollendeten 3. Lebensjahr; wenn nicht gehféhig und zur
Fortbewegung auf einen Rollstuhl angewiesen, konnen 30 Stunden pro
Monat fiir Mobilititshilfe im engeren Sinn angerechnet werden.

Nur anzurechnen, wenn hiufige, regelmédssige Fahrten zu medizinisch-

Mobilitétshilfe im weite-

ren Sinn therapeutischen Diensten dauernd notwendig sind.
Hilfsverrichtungen  Gilt bei allen Hilfsmassnahmen erst ab dem 15. Lebensjahr
Beaufsichtigung bei  Bei ausgeprigten oder dauernd starken Antriebs- und Stimmungssto-
Selbstgefahrdung rungen (z.B. schwerste Erethie)

e ab vollendetem 18. Lebensmonat bis vollendetem 3. Lebensjahr
bis maximal 30 Stunden monatlich,

e ab vollendetem 3. Lebensjahr bis vollendetem 7. Lebensjahr bis
maximal 45 Stunden monatlich,

e ab vollendetem 7. Lebensjahr bis maximal 70 Stunden monatlich.
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Deutschland hat zur Bestimmung des zusitzlichen Pflegebedarfs bei Kindern ein
anderes System ausgearbeitet. Bei Kindern ist der zusétzliche Hilfebedarf zu be-
riicksichtigen, der sich z.B. als Langzeitfolge einer angeborenen Erkrankung oder
Behinderung, einer intensiv-medizinischen Behandlung oder einer Operation im
Bereich der Korperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitdt ergibt und u.a. in
hiufigen Mahlzeiten oder zusitzlicher Korperpflege bzw. Lagerungsmassnahmen
bestehen kann. Im ersten Lebensjahr liegt Pflegebediirftigkeit nur ausnahmsweise
vor. Ein solcher Ausnahmefall liegt z.B. bei Séuglingen mit schweren Fehlbildun-
gen sowie angeborenen oder frith erworbenen schweren Erkrankungen eines oder
mehrerer Organsysteme vor, wodurch bei der héuslichen Pflege in der Regel die
Nahrungsaufnahme erheblich erschwert und um Stunden zeitaufwendiger wird,
im Ausnahmefall auch die Korperpflege um ein Vielfaches umfangreicher und
zeitaufwendiger erfolgen muss (vgl. Jiirgens 1996, 66f).

Die Pflegezeitmessung bei Kindern erfolgt im Bereich der Grundpflege in zwei
Schritten:

a) Erfassung und Dokumentation der Pflegezeiten fiir die Einzelverrichtun-
gen der jeweiligen Verrichtungsbereiche der Grundpflege. Die Summe er-
gibt den Gesamtpflegeaufwand.

b) Abzug der Zeitwerte fiir gesunde und altersgerecht entwickelte Kinder
vom Gesamtpflegeaufwand ergibt den eigentlichen Pflegezeitaufwand, der
durch die jeweilige Krankheit und/oder Behinderungen verursacht wird
(Mehrbedarf)

Tabelle 39: Altersgrenzen fiir Verrichtungen

In Tabelle 39 wird fiir die einzelnen Ver- Bereich Alter (J)
richtungen (§14 SGB XI) das Alter angeben, _Korperpflege
ab dem erfahrungsgemadss fast alle gleichalt- Waschen 7
rigen Kinder diese Verrichtungen beherr- Duschen 10
. . . Baden 10

schen. Qberhalb der Gren;e ist ein rein al- Zihneputzen 7
tersbedingter Hilfebedarf nicht anzunehmen. Kimmen 7
Unterhalb dieses Alters ist von einem teils Blasen- und Darmentleerung 6
krankheits- und/oder behinderungsbeding- Ernihrung
ten, teils altersentsprechenden Hilfebedarf Mundgerechte Zubereitung 7
auszugehen. Daraus ergibt sich die Notwen- ____Aufhahme der Nahrung 3
digkeit, den Hilfebedarf bei den einzelnen Mobilitit A

. . 1 . ufstehen/Zubettgehen 12
Verrichtungen konkret beziiglich des Zeit- An- und Auskleiden 6
aufwandes und der Intensitit zu erfassen Stehen 1.5
und zu dokumentieren. Es kann von Vorteil Gehen 1.75
sein, die Eltern zu bitten, ein Pflegetagebuch Treppensteigen 3.5
zu flihren und dieses fiir die Begutachtung Verlassen und Wiederaufsu- .
mit zu verwenden. chen der Wohnung

Quelle: Spitzenverbénde der Pflegekassen 2001

In Tabelle 40 fasst den Hochstbedarf an Hilfe gesunder und altersentsprechend
entwickelter Kinder verschiedener Altersstufen in den Bereichen Kdorperpflege,
Erndhrung und Mobilitit zusammen.
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Tabelle 40: Zeitaufwand bei der Gruppe gleichaltriger Kinder

Alter 0-1 1-2 2-3 3-6 6-12
Korperpflege 1% 1 1-% Ya ¥4-0 Std/Tag
Ernéhrung 2-1 1 Ya Ya-Ya ¥5-0 Std/Tag
Mobilitét 2 2 1 1-% Y5-0 Std/Tag
Gesamt 5Y4-4" 4 3%-2% 2%-1% 1%-0 Std/Tag

Quelle: Spitzenverbédnde der Pflegekassen 2001, 44"

Bei der Bemessung des Zeitaufwandes sind diese Zeitwerte fiir gleichaltrige Kin-
der global und nicht getrennt nach Bereichen abzuziehen.

Der Zeitbedarf der hauswirtschaftlichen Versorgung wird altersspezifisch pau-
schal abgerechnet. Bei kranken und behinderten Kindern bis zum vollendeten 8.
Lebensjahr gilt der Zeitbedarf fiir die hauswirtschaftliche Versorgung als erfiillt,
wenn neben den iibrigen in §15 SGB XI genannten Voraussetzungen der Pflege-
stufe I bis III ein liber dem eines gleichaltrigen Kindes liegender hauswirtschaftli-
cher Versorgungsbedarf z.B. beim Kochen, Spiilen, Wechseln oder Waschen der
Wische bzw. Kleider nachgewiesen ist. Bei Kindern im Alter zwischen dem voll-
endeten 8. und 14. Lebensjahr kann unter den genannten Voraussetzungen in den
einzelnen Pflegestufen ein bestimmter Anteil des zeitlichen Mindestwertes fiir den
Hilfebedarf bei den hauswirtschaftlichen Verrichtungen unterstellt werden: In der
Pflegestufe I 30 Minuten, in der Pflegestufe II und III jeweils 45 Minuten.

Reichen diese zeitlichen Pauschalen zur Erfiillung der Voraussetzungen fiir die
entsprechende Pflegestufe nicht aus, miissen die jeweiligen zeitlichen Vorausset-
zungen durch einen Hilfebedarf bei Verrichtungen der Grundpflege aufgefiillt o-
der ein konkreter zeitlicher Mehrbedarf bei den hauswirtschaftlichen Verrichtun-
gen nachgewiesen werden.

Seit der Einfiihrung der Pflegeversicherung in Deutschland ist immer wieder auf
die Probleme der Anwendung der Pflegeversicherung bei Kindern hingewiesen
worden (vgl. Diener & Arbeitsgruppe Kinderpflege 2000): Behinderten Kindern
werden im Rahmen der Pflegeversicherung auf Grund der Begutachtungsrichtli-
nien systematisch Unterstiitzungsbedarf nicht anerkannt und notwendige Leistun-
gen nicht bewilligt (Simon 2004, 222). Einerseits werden die altersentsprechenden
Zeiten wegen ihrer schmalen empirischen Basis in Frage gestellt (Diener & Ar-
beitsgruppe Kinderpflege 2000) und andererseits wird die Validitit der Alters-
grenzen auf ihre empirischen Grundlagen hinterfragt (vgl. Lange u.a. 2000). Es
liegen jedoch nur zwei Studie vor, die die Validitit der Pflegebegutachtung bei
behinderten Kinder untersuchen (vgl. Lange u.a. 2000; Hdiufler u.a. 2002).
Hdupler u.a. (2002) haben die Korrelation zwischen der Pflegestufe und den Er-
gebnissen des PEDI in den Bereichen der Mobilitdt und der Selbstversorgung bei
16 korperbehinderten und 25 geistig behinderten Kinder untersucht und kommen
zum Schluss, dass bei den geistig behinderten Kinder keine Korrelation nach-
weisbar ist. Hdaufler u.a. (2002, 532) schlagen deshalb vor, die Validitdt der Be-
gutachtung bei Kindern durch ergdnzende Assessment-Verfahren wie z.B. PEDI

' Nach Angaben der Spitzenverbande der Pflegekassen wurden die Zeitangaben aus der ,Daten-
sammlung fur die Kalkulation der Kosten und des Arbeitszeitbedarfs im Haushalt* (Kuratorium fiir
Technik und Bauwesen in der Landwirtschaft e.V. 1991) entnommen. Wir haben versucht die Hand
auf diese Publikation zu legen, dies jedoch ohne Erfolg.
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oder WeeFIM® zu verbessern. Lange u.a. (2002) haben anhand einer Literaturana-
lyse und einer Fragebogenstudie bei 81 Miitter und Viter von Kinder im Alter von
einem bis zwolf Jahren die Altersgrenzen tliberpriift (vgl. Tabelle 39). Die Ergeb-
nisse zeigten, dass die Altersgrenzen der Spitzenverbdnde der Pflegekassen (2001)
zum selbststindigen Beherrschen der Verrichtungen des tiglichen Lebens nicht
der altersgemédssen Entwicklung im Alter von 1-12 Jahren entsprechen. Bis jetzt
wurden die Zeitangaben noch nicht untersucht, obwohl dies mehrfach gefordert
wurde (vgl. Lange u.a. 2000).

Leistungen der luxemburgischen Pflegeversicherung

Gemadss dem politischen Wunsch bauen die Leistungen der luxemburgischen
Pflegeversicherung auf dem Prinzip des Vorrangs der héuslichen Hilfe auf, ob-
wohl dieses Prinzip leider nicht explizit in der Gesetzgebung erwéhnt wird. Zwei
Arten von Leistungen werden unterschieden: Leistungen fiir Personen, die zu
Hause leben, und Leistungen fiir stationire Betreuung.

Leistungen bei hiauslicher Betreuung

Die héusliche Betreuung kann drei Hauptformen annehmen: Betreuung durch eine
informelle Pflegeperson (Familienmitglied, Nachbar usw.), durch einen ambulan-
ten Pflegedienst oder teilstationdre Pflege. Dariiber hinaus sind Mischformen vor-
gesehen. Der Leistungskatalog umfasst insgesamt drei Leistungen: Sachleistun-
gen, Geldleistungen sowie andere Leistungen.

Die Sachleistungen beinhalten

e die Hilfe bei der Durchfiihrung der alltdglichen Verrichtungen durch einen
Mitarbeiter eines Pflegenetzes, und dies in den Bereichen, in denen die pfle-
gebediirftige Person Hilfe benétigt. Die Maximaldauer dieser Art der Unter-
stiitzung liegt bei 24 ' Stunden pro Woche (§353 Abs. 1).

e cine hauswirtschaftliche Hilfe kann bei Bedarf 22 oder maximal 4 Stunden
pro Woche umfassen (§353 Abs. 2). Die hauswirtschaftliche Hilfe umfasst
u.a. die Reinigung der Wohnung, das Waschewaschen, Spiilen, Einkdufe, Un-
terhalt der technischen Hilfsmittel.

e  Unterstiitzungsmassnahmen von einer maximalen Dauer von 12 Stunden pro
Woche (§353 Abs. 3), z.B. Autonomie fordern, Tagesstétte besuchen, zu-
sammen Einkdufe erledigen, gemeinsam spazieren gehen, Aufsicht zu Hause.

e Die Beratungsmassnahmen sind zeitlich begrenzt, und die Dauer wird dem
Bedarf angepasst (§353 Abs. 5). Die Beratung dient der Anleitung der pfle-
gebediirftigen Person mit dem Ziel, sich in seinem gewohnten Umfeld zu-
rechtzufinden z.B. Anleitung bei der Bedienung des Treppenliftes, Erlernen
wie eine bestimmte Téatigkeit effizienter durchgefiihrt werden kann. Die Bera-
tung beinhaltet auch die ,,Ausbildung* und Beratung der informellen Pflege-
person.

Die Geldleistungen: Im Falle einer Unterstiitzung zu Hause konnen einige Sach-
leistungen durch eine Geldleistung ersetzt werden, unter der Bedingung, dass der
Beitrag effektiv fiir die durch die pflegebediirftige Person benétigten Hilfen ver-
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wendet wird (§354 Abs. 1). Der Austausch betrifft nur die Hilfen fiir die alltdgli-
chen Verrichtungen sowie die haushaltlichen Hilfen. Das Anrecht auf die anderen
Sachleistungen bleibt bestehen. Es kdnnen jedoch nur maximal 10% Stunden die-
ser Sachleistungen pro Woche durch Geldleistungen ersetzt werden. Hat eine Per-
son Anrecht auf eine hohere Anzahl Stunden als jene, welche in Geldleistungen
umgewandelt werden konnen, dann konnen die restlichen Stunden nur in Form
von Sachleistungen erbracht werden. Ziel der Geldleistungen ist die finanzielle
Unterstiitzung der informellen Pflegeperson.

Die anderen Leistungen: Unter den Begriff der anderen Leistungen sind fiinf un-
terschiedliche Hilfen zusammengefasst (§356 Abs. 1):

o Pflegehilfsmittel (§356 Abs. 2): Bei den Pflegehilfsmitteln handelt es sich vor
allem um Windeln. Medizinische Hilfsmittel wie Verbdnde, Spritzen usw.
werden von der Krankenversicherung iibernommen.

o  Technische Hilfen (§356 Abs. 3): Die bendtigten technischen Hilfsmittel wer-
den der pflegebediirftigen Person zur Verfiigung gestellt. Die Pflegeversiche-
rung ibernimmt integral die Miete oder den Kauf der Mittel. Die Verordnung
R.23.12.98 bestimmt die Liste der technischen Hilfen, wie z.B. Rollstuhl,
Gehgestell, Spezialbett u.a.m.

o Anpassung der Wohnung (§356 Abs. 4): Die Pflegeversicherung beteiligt sich
an den Kosten der Anpassung der Wohnung. Ist es nicht moglich, die Woh-
nung an die Bediirfnisse der Person anzupassen, iibernimmt die Pflegeversi-
cherung die zusétzlichen Unkosten fiir einen Umzug in eine addquate Woh-
nung. Die spezifischen Fragen der Anpassung der Wohnung sind in der Ver-
ordnung R.5.11.99 festgehalten.

o  Massnahmen fiir die informelle Pflegeperson (§357): Die Pflegeversicherung
tibernimmt die Beitrdge fiir die Rentenversicherung der Pflegeperson falls
diese jlinger als 65 Jahre ist. Der maximale Rentenbeitrag wird auf Basis des
gesetzlichen Mindestlohnes berechnet fiir einen nicht-qualifizierten Arbeiter
der vorgesehen ist.

o Pflege im Fall von Abwesenheit (§358): Fiir den Fall, dass die informelle
Pflegeperson abwesend ist, hat der Gesetzgeber eine Verdoppelung der Geld-
leistungen vorgesehen. Damit soll fiir die entsprechende Zeit die Pflegesi-
chergestellt werden (entweder durch eine andere informelle Pflegeperson o-
der durch einen Aufenthalt in einer stationdren Einrichtung). Die Verdoppe-
lung wird maximal fiir drei Wochen pro Jahr gewéhrleistet.

Leistungen bei stationiirer Betreuung

Wird eine pflegebediirftige Person in einer stationdren Einrichtung behandelt,
dann iibernimmt die Pflegeversicherung einige der Sachleistungen, die fiir die Be-
treuung zu Hause vorgesehen sind (§ 359 Abs. 1). Es handelt sich um die Hilfen
fiir die alltdglichen Verrichtungen, die hauswirtschaftlichen Hilfen sowie die Un-
terstliitzungsmassnahmen. Bei schwerer Pflegebediirftigkeit kann der maximale
Stundensatz fiir die alltdglichen Verrichtungen von 24.5 auf 31.5 Stunden pro
Woche erh6ht werden (§360). Bei stationdrer Pflege werden keine Geldleistungen
ausbezahlt. Die Verordnung R.23.12.98 beinhaltet die Liste der technischen und
Pflegehilfsmittel die die Pflegeversicherung in aussergewdhnlichen Fillen zur
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Verfligung stellt, da die Einrichtungen im Prinzip iiber die notwendigen Mittel
und Infrastruktur verfiigen sollten.

Leistungen anderer Versicherungszweige

Von der Pflegeversicherung werden die Unterbringungs- und die Verpflegungs-
kosten der pflegebediirftigen Person nicht iibernommen. Diese so genannten Ho-
telkosten muss die betreffende Person selbst tragen ebenso alle anderen Kosten im
Bezug auf die Lebensgestaltung (i.e. Kleider, Hobbies usw.). Stehen der betroffe-
nen Person die notigen Ressourcen nicht zur Verfiigung, dann muss sie auf die
Familie oder auf die soziale Fiirsorge zurlickgreifen. Zu erwihnen ist noch, dass
der Erhalt der Leistungen der Pflegeversicherung die Leistungen der Krankenkas-
se nicht beeintrachtigt.

Abbildung 43: Leistungen der Pflegeversicherung im Uberblick

Hausliche Pflege Stationare Pflege
1) Hilfe bei den Verrichtungen des taglichen Lebens 1) Hilfe bei den Verrichtungen des taglichen Lebens
0 Kérperpflege 0 Korperpflege
c 0 Erndhrung 0 Ernédhrung
%) 0 Mobilitat (max 24.5 Std / W) 0 Mobilitét (max 31.5 Std / W)
g’ 2) Hauswirtschaftliche Hilfe 2) Hauswirtschaftliche Hilfe
= 0 Putzen der Wohnung 0 Zusétzliche Wésche
"(;; 0 Wésche machen 0 usw. (max. 4 Std/ W)
© 0 Einkéufe
] 0 Sptile machen (max. 4 Std/W)
% 3) Unterstiitzende Massnahmen  (max. 12 Std/W) 3) Unterstiitzende Massnahmen  (max. 12 Std/ W)
‘t’g 4) Beratung 4) Beratung
Maximum: 40.5 Stunden pro Woche (*) = 202419 € Maximum: 47.5 Stunden pro Woche (*) = 1798.50 €
(+/- 8771 € pro Monat) (+/- 7781 € pro Monat)
Die Sachleistungen kénnen ganz oder teilweise durch
o eine Geldleistung ersetzt werden:
g 0 die ersten 7 Stunden Pflege kénnen ganz ersetzt
- werden
2 0 zwischen 7 und 14 Stunden kénnen die ersten 7
Q@ Stunden ganz und die Hélfte des Restes ersetzt werden
° 0 maximal 10.5 Stunden pro Woche kénnen ersetzt
8 werden
Maximaler Geldbetrag pro Woche (*) = 262.40 €
(1137 € pro Monat)
c 1) Pflegehilfsmittel 1) Pflegehilfsmittel
@ o 0 Hauptséchlich Windeln im Fall von Inkontinenz 2) Technische Hilfen
- O 2) Technische Hilfen (Falls nicht in der Institution standardmassig
(] g 3) Anpassung der Wohnung vorhanden)
-g - 4) Massnahmen fiir informellen Pfleger
< 0 0 Pensionsversicherungsbeitrédge
Q 0 Doppelte Geldleistung fiir maximal drei Wochen pro
- Jahr bei Urlaub oder Krankheit des Pflegers

(*) Stundensatze am 1.1.2005: Pflegenetz 49.98 €; Stationare Einrichtung 37.80 €; Geldleistung 25.00 €

Quelle: eigene Darstellung (Stand 1.01.2005)
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Schlussbetrachtung

Die Definitionsfindung des Begriffs der Pflegebediirftigkeit wird durch die unter-
schiedlichen Operationalisierungen des Begriffs bereichert aber gleichzeitig auch
erschwert. Wir konnen drei Operationalisierungen unterscheiden:

e Die ADLs beschrinken sich auf funktionale Aktivititen aus dem Be-
reich der Autonomie und der Mobilitit;

e Die iADLs befassen sich mit den Fertigkeiten im hauswirtschaftli-
chem Bereich;

e Die ATLs versuchen alle Komponenten des Lebens aufzugreifen.

Als Minimalkonsens gilt der ADL/iADL-Ansatz. Die Pflegeversicherungen im
deutschen Sprachraum basieren auf diesem engen minimalistischen Ansatz. Bei
der Begutachtung der Pflegebediirftigkeit in Luxemburg' wird sogar nur der Be-
reich der ADLs beriicksichtigt wihrend in Deutschland und in Osterreich beide
Bereiche begutachtet werden.

Die Absicherung des Risikos der Pflegebediirftigkeit durch die soziale Versiche-
rung ist nicht zufillig entstanden. Die historische Entwicklung ist dhnlich verlau-
fen wie bei der Absicherung der ersten sozialen Risiken vor rund 150 Jahren (Un-
fall, Arbeitslosigkeit, Invaliditidt oder Altersabsicherung), wenn auch zum Teil
weniger dramatisch. Bei der Absicherung der Pflegebediirftigkeit handelt es sich
um eine gesellschaftliche Antwort auf ein Phdnomen, das in den letzten Jahrzehn-
ten wegen der steigenden Lebenserwartung in unseren Gesellschaften ein immer
grosseres Ausmass angenommen hat. Vielfach reichten die Ressourcen der Fami-
lien nicht mehr aus, um die Versorgung der pflegebediirftigen Familienangehori-
gen innerhalb der Familie sicherzustellen. Als Hauptpopulation der Pflegeversi-
cherung gilt deshalb auch das so genannte Dritte Alter, dies zeigt sich bei den Be-
gutachtungsverfahren sowie bei der Gestaltung der Leistungen, die auf die Be-
diirfnisse dieser Population abgestimmt sind. Es stellt sich deshalb die grundsitz-
liche Frage, inwieweit die Pflegeversicherungen iiberhaupt den Bediirfnissen der
Familien mit einem pflegebediirftigen Kind gerecht werden. Als positiv ist zu be-
werten, dass die Sozialversicherungen den zum Teil hohen zeitlichen Aufwand
der Eltern zum ersten Mal offiziell anerkennen und versuchen die Familien zu un-
terstiitzen und zu entlasten.

Wir mochten abschliessend auf ein Potenzial der luxemburgischen Pflegeversi-
cherung hinweisen: Innerhalb der Sachleistungen sind maximal 12 Wochenstun-
den Unterstiitzung vorgesehen. Diese Unterstiitzung geht liber die alltdglichen
Verrichtungen hinaus und beabsichtigt einerseits die Forderung des Funktionsni-
veaus der Person sowie die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben. Somit kon-
nen weitgefasste Bediirfnisse der Person beriicksichtigt werden. Dieser Punkt ist
besonders interessant flir Kinder im Vorschulalter. Die Unterstiitzung des Kindes
soll nicht nur auf die Pflege beziehen, sondern sie soll dem Kind auch Gelegen-
heiten zum Erwerb neuer Féhigkeiten bieten.

' Erfiillt die Person die Kriterien der Pflegebediirftigkeit, dann hat sie automatisch ein Anrecht auf
eine hauswirtschaftliche Hilfe.
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LUXCIM : KONSTRUKTION UND VALIDIERUNG

A)

Einleitung: Messmodell

In diesem umfassenden Kapitel gehen wir auf den Konstruktions- und Validie-
rungsprozess der neuen Skala zur Messung der Pflegebediirftigkeit (LuxCIM -
Luxemburg’s Child Independence Measure) beim Kind im Vorschulalter ein.
Einleitend wird das auf theoretische Uberlegungen aufbauende Messmodell der
Pflegebediirftigkeit beschrieben. Die nachfolgenden Unterkapitel beschiftigen
sich mit der Konstruktion der Skala, der Beschreibung der verschiedenen Stich-
proben, der Normierung der Skala, der Anwendung des Modells sowie mit der
Bestimmung der Giitekriterien der Skala. Wie aus dieser kurzen Beschreibung des
Inhaltes des Kapitels hervorgeht, werden wir uns vor allem mit technischen As-
pekten beschéftigen wie Punktwerten, Zeiten, Haufigkeiten, und statistischen
Kennwerten. Es besteht hier die Gefahr, dass die komplexe Situation des Kindes
mit einer Behinderung und/oder einer chronischen Krankheit und seiner Familie,
so wie diese in den vorangehenden Kapiteln dargestellt wurde, auf ein paar Zahlen
reduziert wird. Ein solches reduzierendes Vorgehen ist jedoch notwendig, um die
Bestimmung des zusétzlichen Hilfsbedarfs wissenschaftlich zu untermauern.

In der Einleitung sind wir davon

Abbildung 44: Unterstiitzung < Selbststandigkeit

ausgegangen, dass der zeitliche Be-

darf an Unterstlitzung des Kindes 1 Zusitzlicher  Entwicklungs-
. . b~ Hilfsbedarf verzégerung

mit steigendem Lebensalter ab- .

nimmt und dass gleichzeitig die Fer- Lt

tigkeiten des Kindes zunehmen.

Selbst- _ |

Beim behinderten oder chronisch > , Sewbst
#° ™ standigkeit

kranken Kind verlaufen diese Pro-
zesse zeitlich verzogert: eine Ent-
wicklungsverzogerung geht einher
mit einen zusétzlichen Hilfsbedarf

| —* Unterstiitzung

Zeit (Stunden/Tag)

sl

(epjund |yezuy) uapaybiyiag

(vgl. Abbildung 44).

Alter (Jahre)

Diese Uberlegungen konnten wir mit empirischen Daten aus anderen Studien {i-
berpriifen, welche sich wie folgt zusammenfassen lassen:
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Der Unterstiitzungsbedarf des Kindes sinkt mit ansteigendem Lebensalter

(vgl. Walker & Woods 1976 & Abbildung 20, S.27);

Die Selbststindigkeit des Kindes korreliert positiv mit dem Lebensalter

(vgl. Haley u.a. 1992; Msall u.a. 1994b);

Behinderte oder chronisch kranke Kinder haben einen hoheren Bedarf an

Unterstiitzung im Vergleich zur Gruppe gleichaltriger Kinder (vgl.

Abbildung 22, S.37);
d)

Behinderte oder chronisch kranke Kinder charakterisieren sich u.a. durch

einen Entwicklungsriickstand in der alltidglichen Selbststandigkeit (vgl.
Ottenbacher u.a. 1996; Custers u.a. 2002).

Abbildung 45: Erster Schritt des Messmodells

Unser Messmodell zur Bestimmung
der Pflegebediirftigkeit des Kindes

Schritt 1: Bestimmung des Entwicklungsalters

baut auf zwei Schritten auf. Zuerst

Alter (J)

Lebensalter (LA)

Entwicklungs-
riickstand

Entwicklungsalter (EA)

Erwarteter Punktwert

Entwicklungsriickstand

13 14 15 16
Punktwert

wird das Entwicklungsalter des
Kindes in den von der Pflegeversi-
cherung beriicksichtigten Bereichen
der alltidglichen Verrichtungen be-
stimmt. Dieser erste Schritt setzt
eine normierte Entwicklungsskala
voraus: Eine solche Skala ordnet
z.B. eine Anzahl selbststindig
durchgefiihrter Aktivititen einem
durchschnittlichen Entwicklungsal-
ter (EA) zu. Sind die effektiv erhal-
tenen Punkte eines bestimmten Kin-
des identisch mit den fiir sein Le-

bensalter erwarteten Punkten, dann

entspricht das Entwicklungsalter dem Lebensalter (LA), und die Fertigkeiten des
Kindes sind altersentsprechend. Liegt hingegen eine Entwicklungsverzogerung
vor (vgl. Abbildung 45), driickt sich diese mit einer Punktdifferenz (Unterschied
zwischen dem effektiven und dem erwarteten Punktwert) oder einer Altersdiffe-

renz (Unterschied zwischen dem
Lebensalter und dem Entwicklungs-
alter) aus.

Im zweiten Schritt wird der zusétzli-
che Hilfsbedarf des Kindes ermit-
telt: Dieser Schritt bendtigt eine
normierte Zeitskala fiir die jeweili-
gen Bereiche der Pflegeversiche-
rung. Mit dieser Skala ldsst sich der
jeweilige entwicklungsaltersent-
sprechende zeitliche Hilfsbedarf ei-
nes Kindes ermitteln. Liegt eine
Entwicklungsverzégerung vor, dann
muss laut Pflegeversicherungsgesetz
der lebensaltersentsprechende Hilfs-
bedarf abgerechnet werden. Der iib-
rig bleibende Zeitbedarf entspricht

Abbildung 46: Zweiter Schritt des Messmodells

Zeit (Minuten

Schritt 2: Bestimmung des zusatzlichen Hilfsbedarfs
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dann dem zusédtzlichen Hilfsbedarf beziehungsweise dem gesetzlichen Pflegebe-
darf, der in die Begutachtung der Pflegebediirftigkeit einfliesst. Mit diesem hypo-
thetischen Modell, das noch empirisch iiberpriift werden muss, wird es moglich,
den gesetzlichen Pflegebedarf anhand des Entwicklungsalters und des Lebensal-
ters zu messen. Im folgenden Unterkapitel wird die Konstruktion der fiir die Be-
gutachtung der Pflegebediirftigkeit bendtigten Skalen beschrieben.

Inhaltlicher Aufbau der Pflegebediirftigkeitsskala ,,LuxCIM*

Die Konstruktion der Pflegebediirftigkeitsskala fiir Kinder orientiert sich inhalt-
lich am Pflegegesetz (SGB V) sowie an den Richtlinien zur Begutachtung der

Pflegebediirftigkeit bei erwachsenen
Personen (R.18.12.1998"). Die Pflege-
bediirftigkeit wird auf zwei Dimensionen
bestimmt. Zuerst wird abgeklért, bei
welcher der 25 vorgesehenen Aktivitdten
in den Bereichen der Hygiene, der Er-
ndhrung und der Mobilitdt (vgl. Tabelle
41) die zu begutachtende Person Hilfe
einer Drittperson benotigt. Jeder Aktivi-
tét ist eine standardisierte fixe Zeit zuge-
ordnet. Diese durchschnittlichen Zeit-
werte beruhen entweder auf der kanadi-
schen Skala CTMSP (Tilguin 1987) oder
auf Erfahrungswerten der Begutach-
tungsstelle (CEO 2004). Bei vier Aktivi-
titen (Korperhygiene, Toilettengang,
Erndhrung und Ankleiden) ist die beno-
tigte Unterstilitzung gestaffelt in minima-
le, partielle oder maximale Hilfe. Zu-
satzlich wird bei vier Aktivititen die
Prisenz einer zweiten Person pauschal
mit 15 Minuten pro Tag vergiitet. Es
handelt sich hier um Korperhygiene
(Bad/Dusche), Toilettengang, Ankleiden
und Transfer/Fortbewegung. Die Begut-
achtungsrichtlinien (CEO 2004) be-
schreiben die Kriterien, die bei jeder Ak-
tivitdt erfullt sein miissen, damit eine
Hilfe als benotigt anerkannt wird. Auf
der zweiten Dimension werden die ef-
fektiven tiglichen und wdchentlichen
Haufigkeiten der Unterstiitzung kodiert.
Die Festlegung der Héufigkeiten orien-
tiert sich an den Richthdufigkeiten, die

Tabelle 41: Bestimmung der Pflegebediirftigkeit

Fixe Zeitwerte Hiufigkeit Giiltig
(in Minuten pro Verrichtung) Tag Woche ab
Hygiene
Minimale Hilfe 5 1 7 1998
Z 7 Partielle Hilfe 12.5 1 7 1998
.3 Max. H.: Duschen  17.5 1 7 1998
& % _Maximale H: Baden 27.5 1 7 1998
2. Person 15 1 7 2004
Genitalhygiene (Frauen) 8 1 7 1998
Mundhygiene 25 2 7 1998
Rasur / Epilation (Frauen) 5 1 7 1998
Haarewaschen 15 1 1 1998
Fingernigel 5 1 1 1998
Urinal 25 7 7 1998
Bettpfanne 5 17 7 1998
Urin-/Stomabeutel wechseln 2.5 3 7 2004
Minimale Hilfe 25 7 7 2004
Toilet- Partielle Hilfe 5 7 7 2004
tengang'  Maximale Hilfe 7.5 7 7 2004
2. Person 15 1 7 2004
Ernihrung
Haupt- Minirpale Hi}fe 5 3 7 1998
mahlzeit Partielle Hilfe 10 3 7 1998
Maximale Hilfe 20 3 7 1998
Sonde 5 6 7 1998
Trinken (tagsiiber) 25 6 7 1998
Nebenmahlzeit 5 3 7 1998
Mobilitit
An- und Minirpale Hiilfe 5 2 7 1998
Aus- Partielle Hilfe 75 2 7 1998
Kleiden Maximale Hilfe 15 2 7 1998
2. Person 15 1 7 2004
Anlegen von je 1 Prothese 2.5 1 7 1998
Transfer (AV) 75 1 7 1998
Transfer (nicht AV) 75 1 7 2004
Transfer 2. Person 15 1 7 2004
Hydraulischer Heber (AV) 15 1 7 1998
Hydr. Heber (nicht AV) 15 1 7 2004
Fortbewegung (AV) 75 1 7 1998
Fortbewegung (nicht AV) 7.5 1 7 2004
Wohnung verlassen 5 1 7 2004
Treppensteigen 5 1 7 1998
Umlagern / Hautschutz 3.5 12 7 1998

Quelle: R18.12.1998 & R25.03.04
Legende: (') 1998 wurde der Toilettengang ohne Auftei-

lung der Hilfe mit 5 Minuten vergiitet

' Die Richtlinien wurden 2004 angepasst (R.25.03.04). Wichtige Anderungen sind die Berlcksichti-
gung der Hilfe einer zweiten Person, die Einstufung der Hilfen beim Toilettengang sowie die Unter-
gliederung der Mobilitat in Bezug zu den alltéaglichen Verrichtungen (AV).
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im Prinzip nicht iiberschritten werden konnen: Kann eine hiufigere Hilfestellung
belegt werden, dann wird diese anerkannt. Die Multiplikation der Zeit mit der tag-
lichen und wochentlichen Héaufigkeit ergibt den wochentlichen Unterstiitzungsbe-
darf fiir jede einzelne Aktivitit. Uberschreitet der wochentliche Unterstiitzungsbe-
darf aller Verrichtungen die gesetzliche Schwelle von 3% Stunden, gilt der An-
tragsteller als pflegebediirftig.

Die Begutachtung der Pflegebediirftigkeit von Kindern folgt der gleichen Logik,
wobei in relevanten Verrichtungen der altersentsprechende zeitliche Hilfsbedarf
abgezogen wird. Fiir Kinder nicht relevante Aktivititen sind in zwei Kategorien
aufgeteilt:

a) Aktivititen, die Kinder nicht betreffen: Es handelt sich hier um folgen-
de zwei Bereiche: Genitalhygiene (Frauen) und Rasur (Ménner) / Epilation
(Frauen). Folglich besteht kein Unterstiitzungsbedarf bei diesen Aktivité-
ten.

b) Aktivititen, die bei gleichaltrigen Kindern nicht anfallen: Es handelt
sich hier um folgende de facto zusétzlichen Verrichtungen: Urinal, Bett-
pfanne, Wechseln des Urin-/Stomabeutels, Sondenernédhrung, Anlegen von
Orthesen/Prothesen/orthopidischen Striimpfen, Gebrauch eines hydrauli-
schen Hebers (AV & nicht AV) sowie die jeweilige Unterstiitzung durch
eine zweite Person. Benétigt das Kind Unterstiitzung bei diesen Verrich-
tungen, dann wird die Zeit ganz, d.h. ohne altersentsprechenden Abzug,
verrechnet.

Fiir Kinder bleiben nachstehende Verrichtungen relevant:

Tabelle 42: Fiir Kinder relevant alltéagliche Verrichtungen

Bereich Verrichtung

Hygiene e  Korperhygiene (Duschen/Baden)
Ziahne waschen

Haare putzen

Unterhalt der Fingernigel
Toilettengang

Hauptmahlzeit

Nebenmahlzeit (essen tagsiiber)
Trinken tagsiiber (d.h. ausserhalb der Hauptmahlzeiten)
An- und Auskleiden

Transfers (AV und nicht AV)
Fortbewegung (AV und nicht AV)
Treppensteigen

Eméhrung

Mobilitét

In diesen Bereichen gilt es, die Entwicklung der Fertigkeiten und den zeitlichen
Unterstiitzungsbedarf bei der Gruppe gleichaltriger Kinder zu messen. Ziel unse-
rer Skala ist es, diese zwei Arten von Informationen zu erheben.

Wir mochten hier noch darauf hinweisen, dass alle Entscheidungen (z.B. die
Auswabhl der fiir Kinder relevanten Verrichtungen) in diesem Abschnitt wie in den
folgenden Unterkapiteln jeweils mit den Verantwortlichen der Pflegeversicherung
diskutiert und getroffen wurden. Dariiber hinaus wurden die Entscheidungen von
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C)

den zustindigen Kommissionen (beratende Kommission, Aufsichtsorgan der
Pflegeversicherung, vgl. Abbildung 41, S. 80) abgesegnet. Im folgenden Ab-
schnitt gehen wir auf die Konstruktion der kindlichen Skala ein.

Konstruktion der LuxCIM

Da fiir die Messung der Pflegebediirftigkeit beim Kind keine spezifische Skala
(Entwicklung der Fertigkeiten, Zeiten und Héufigkeiten) existiert, haben wir ent-
schieden, eine neue Skala zu konstruieren, welche die verschiedenen, fiir Kinder
relevanten Bereiche der Pflegebediirftigkeit abdeckt. Die neue Skala besteht aus
zwei Dimensionen: Eine Entwicklungsskala und eine Skala zur Erfassung der Zei-
ten und der Haufigkeiten.

Dimension 1: Entwicklungsskala

Die Auswahl der Items (der Aufgaben) fiir die Entwicklungsskala wurde in drei
Schritten vorgenommen: Zusammensuchen der Skalen zur Messung der Selbst-
standigkeit, Extraktion und Vergleich der Items und abschliessend die Auswahl
der relevanten Items. Unser Vorgehen ist nicht theoriegeleitet, da es zur Zeit be-
zliglich der Entwicklung der Selbststindigkeit beim Kind keine Theorie gibt, im
Gegensatz zu anderen Entwicklungsbereichen wie zum Beispiel der kognitiven
Entwicklung. Alle geldufigen Skalen bauen auf der Beobachtung des kindlichen
Verhaltens auf: Was ist wann bei einem Kind zu beobachten? Dieser Ansatz geht
auf die umfangreichen Arbeiten von Gesell (Gesell u.a. 1934; Gesell u.a. 1940;
Gesell u.a. 1946; Gesell 1948) zuriick, der Hunderte von Kindern beobachtet und
die Entwicklungsschritte akribisch beschrieben hat. Neben zusétzlichen neuen I-
tems finden sich heute viele der Gesellschen Items in den Entwicklungsskalen
wieder.

Im ersten Schritt wurde die Literatur zur Entwicklung der Selbststindigkeit beim
Kind gesichtet. Die Auswahl der Literatur orientierte sich an einem pragmatischen
Kriterium: Wir haben nur die Publikationen zuriickbehalten, die fiir uns zuging-
lich waren, d.h. die wir direkt oder iiber (Fern-)Leihe konsultieren konnten. Es
handelt sich um folgende zwei Ubersichtswerke:
e die Arbeiten von Gesell (Gesell u.a. 1940; Gesell u.a. 1946);
e das Ubersichtwerk von Cohen & Gross (1979);
und folgende zehn Entwicklungsskalen
e Bayley scales of infant development (Bayley 1968);
e Echelle du Comportement Adaptatif — (Adaptive Behavior Scale) (Nihira u.a.
1969; Magerotte 1978);
e  Griffiths Entwicklungsskalen (Griffiths 1954; Brandt & Sticker 2001);
e (rille d'évaluation comportementale (Beaudoin 1981);
e Inventaire du développement de l'enfant entre 0 et 7 ans (Brigance 1978,
1997);
e Pediatric Evaluation of Disabilities Inventory (Haley u.a. 1992);
e Portage Guide to Early Intervention (Shearer 1976, 1994);
e Progress assessment chart (Magerotte & Fontaine 1972, 1973; Giinzburg
1997);
e Vineland Social Maturity Scale (Doll 1935, 1936);
o WeeFIM® (Braun u.a. 1991).
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Im zweiten Schritt wurden die moglichen Items (l/temuniversum, vgl. Rost 1996,
56) aus der Literatur herausfiltriert, den Bereichen/Unterbereichen zugewiesen,
falls moglich nach dem Entwicklungsalter geordnet und in einer Tabelle zusam-
mengefasst. Diese Synthese bot die Ausgangslage fiir die Auswahl der Items.

Abschliessend, im dritten Schritt, wurden die Entwicklungsaufgaben anhand von
zwei Kriterien ausgewdhlt: Zur Absicherung der Konstruktvaliditdt sollte jedes
Item wenigstens in zwei Publikationen erwihnt werden, und alle Items eines (Un-
ter)Bereiches sollten sich gleichmaéssig tiber die Entwicklungsspanne verteilen.

Bei der Literaturanalyse hat sich herausgestellt, dass keine altersabgestuften Items
beziiglich des Haarewaschens und des Unterhalts der Nigel existieren. Da diese
Verrichtungen nur einmal wochentlich anfallen, wurde entschieden, diese Aktivi-
tdten nach den gleichen Kriterien wie beim Erwachsenen zu begutachten, und
zwar nach folgenden Altersgrenzen: Ab dem vollendeten achten Lebensjahr fiir
das Haarewaschen (Doll 1965, 19) und ab dem vollendeten achten Lebensjahr fiir
das Schneiden der Négel (vgl. Gesell u.a. 1960, 275).

Abbildung 47: LuxCIM - Entwicklungsskala
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Bereich: Korperpflege

Bereich: Essen und Trinken

Bereich: An- & Auskleiden

° Sich waschen (duschen/baden)
° Mobilitat in der Badewanne
° Zahne putzen

° Gebrauch des Bestecks
° Gebrauch eines Trinkgefasses

Bereich: Toilettengang

° Kontrolle des Urins
° Kontrolle des Stuhlgangs
° Fertigkeiten beim Toilettengang

° Oberkorper

° Unterkorper

° Befestigungen an Kleidern
° Schuhe und Strimpfe

Bereich: Transfer

° Beweglichkeit auf einem Stuhl
° Beweglichkeit im Bett

Bereich: Fortbewegung

° Fortbewegung

Bereich: Treppen(ab)steigen

° Treppe hinauf
° Treppe hinunter

° Duschen
° Baden
° Zahne putzen

° Hauptmahlzeit
° Nebenmahizeit
° Trinken (tagsUber)

° An- und Auskleiden

° Transfer

° Fortbewegung

° Toilettengang

° Treppen(ab)steigen

Abbildung 47 fasst die sieben Aufgabenbereiche und die dazugehorigen Unterbe-
reiche zusammen. Jedem Unterbereich sind mehrere Items zugeordnet (vgl.
Tabelle 43-Tabelle 49). Anhand der Items wird fiir jede Verrichtung ein Punkt-
wert berechnet, welcher die Anzahl Items darstellt, die das Kind selbststindig
durchfithren kann. Ein Item gilt als selbststindig durchgefiihrt, wenn das Kind
weder auf verbale Unterstiitzung noch auf korperliche Fithrung angewiesen ist.

Abschliessend mochten wir die Items beschreiben, die fiir die verschiedenen Un-
terbereiche ausgewdhlt wurden. Die Entwicklungsskala des LuxCIM enthilt im
Ganzen 114 Items, die die Grundlage zur Berechnung von 11 Punktwerten liefern.
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Der Bereich der Korperpflege basiert auf 24 Items: 14 Items beschreiben die Ent-
wicklung der Selbststindigkeit beim Baden/Duschen (HL'), fiinf Items befassen
sich mit der Mobilitét in der Badewanne (HM) und fiinf [tems mit dem Z&hneput-
zen (HB). Zur Berechnung der Punktwerte fiirs ,,Duschen® werden die 13 ersten
Items (hl1-hl13) beriicksichtigt. Die Punktwerte fiirs ,,Baden® sind zusammenge-
setzt aus der Summe der Items hl1-12, hl14 sowie der Summe der Items im Be-
reich der Mobilitit in der Badewanne (hm1-hm5). Die Punktwerte des ,,Zihne-
putzens* reprasentieren die Summe der fiinf Items dieses Unterbereiches.

Tabelle 43: Hygiene: Bereich Koérperpflege

Hygiene: Bereich Korperpflege

HL Sich waschen (baden, duschen) HM__Mobilitat in der Badewanne :
hi1_ Zeigt seine Hande, damit sie gewaschen werden hm1 Blle|bt in dgr Ba_dewanne oder im Waschpecken S|'t_zen, und
hi2_ Versucht einige Teile des Korpers zu waschen dies m|.t H|]fe gmes Erwachsenen oder elngr Aysrustung
hi3 Hilft beim Waschen und Trocknen der Hande hm2 Setzt sich in dlfe Badewanne und bewegt sich in der Bade-
hl4_ Wascht sich die Hande, aber bendtigt Hilfe beim Einseifen wanne ohne Hilfe : :
5 Trocknet die Hande ohne Hilte hm3 Stelgtloder rutscht in die Badewanne uqd wugder hinaus
h6  Trocknet das Gesicht mit Hilfe hm4 Ste_ht in dgr Badewanne auf und setzt sich W|ede.r
hi7  Wascht das Gesicht mit Hilfe hms5 Stelgt in eine normal grosse Badewanne und steigt auch
his Unterscheidet den Wasserhahn mit warmem und kaltem wieder hinaus
Wasser i : BH Zihne putzen
hi9 Tlfocknet‘ das Ge§|cht ohne H|Ier - - Offnet den Mund, damit der Erwachsene ihm die Z&hne
hi10_Nimmt ein Bad/eine Dusche mit Hilfe eines Erwachsenen P! butzen kann
hi11_Wascht das Gesicht ohne Hilfe hb2 Halt die Zahnbiirste, um sich die Zahne zu putzen
hi12_ Trocknet sich nach der Dusche/dem Bad hb3  Putzt sich die Zahne (mit Hilfe eines Erwachsenen)
hit3 _Duscht sich ohne Hilfe hb4 Macht Zahnpasta auf die Zahnbirste
hi14 _Nimmt ein Bad ohne Hilfe hb5  Putzt sich gewissenhaft die Z&hne ohne Hilfe

Der Toilettengang ist in drei Unterbereiche gegliedert, und zwar die Kontrolle
des Urins (HU, fiinf Items), die Kontrolle des Stuhlgangs (HS, fiinf Items) und die
Fertigkeiten beim Toilettengang (HH, neun Items). Der Punkwert fiir den ,, Toilet-
tengang® setzen sich aus der Summer der drei Unterbereiche zusammen (Toilet-
tengang = HU + HS + HH).

Tabelle 44: Hygiene: Bereich Toilettengang

Hygiene: Bereich Toilettengang

HU Kpntrglle des Ufins' . : HH Fertigkeiten beim Toilettengang
hut _ Signalisiert, wenn die Windeln oder die Unterhose nass ist nnq  Hilft beim sich Ausziehen und wieder Anziehen auf der
hu2 Signalisiert manchmal am Tag das Bedurfnis zu urinieren Toilette

und meldet sich kurz davor hno  Bleibt auf der (Kinder-)Toilette sitzen mit der Unterstiitzung
hu3 Signalisiert regelméassig am Tag das Bedirfnis zu urinieren eines Erwachsenen oder einer Ausriistung

und friih genug, um auf die Toilette zu gehen _ hh3  Bleibt ohne Unterstiitzung auf der (Kinder-)Toilette sitzen
hu4 _Geht aus Eigeninitiative am Tage aufs WC, um zu urinieren hna  Setztsich oder gleitet auf eine (Kinder-)Toilette und wieder
hu5  Bleibt immer Tag und Nacht trocken herunter
HS Kontrolle des Stuhlgangs ::2 \Z/'eht s'ﬁth’ E."uhs bl;avor s '?”f die Eoélettes%em
hs1 Signalisiert das Bedurfnis, gewechselt zu werden ersucht, sich abzuwischen nacn cem Stunlgang

Setzt sich auf eine normale Toilette und steigt herab mit
Hilfe der Arme

hh8  Zieht sich aus und zieht sich wieder an beim Toilettengang
hh9  Wischt sich sauber ab nach dem Stuhlgang

Signalisiert manchmal am Tage das Beddrfnis, auf die hh7
Toilette zu gehen

Signalisiert regelmassig das Bedurfnis, auf die Toilette zu
gehen und friih genug um das WC zu erreichen
Unterscheidet das Bediirfnis zu urinieren und das Bedrfnis
des Stuhlgangs

Geht aus Eigeninitiative auf die Toilette und hat keine Un-
falle mehr

hs2

hs3

hs4

hs5

' Die Abkiirzungen beziehen sich jeweils auf die franzésische Bezeichnung der Berei-

che/Teilbereiche.
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Im Bereich der Erndhrung werden der Gebrauch des Bestecks (NU) und der Ge-
brauch eines Trinkgefdsses (NB) unterschieden. In diesem Bereich werden drei

Punktwerte berechnet, und zwar:

Punktwert ,,Hauptmahlzeit* =

Summe Gebrauch des Bestecks und eines

Trinkgefasses (NU+NB)

Punktwert ,,Nebenmahlzeit* =

Summe Gebrauch des Bestecks (NU)

Punktwert ,,Trinken (tagsiiber) = Summe Gebrauch eines Trinkgefasses (NB)

Tabelle 45: Erndhrung: Bereich Essen und Trinken

Erniihrung: Bereich Essen und Trinken

NU Gebrauch des Bestecks NB Gebrauch eines Trinkgefasses
nut  Offnet den Mund, um einen Léffel Nahrung aufzunehmen b1 Halt eine Flasche oder eine Kindertasse (mit Deckel) fest in
nu2  Nimmt die Nahrung mit den Lippen von einem Loffel den Handen
nu3 Isst die Nahrung mit den Fingern b2 Tl_'_inkt mit Hilfe aus einem Glas, das es mit zwei Handen
U4 Schiebt die Nahrung auf einen Loffel und flihrt den Loffel halt _
zum Mund b3 Hebt eine Tasse zum Trinken, aber verschiittet manchmal
U5 Benutzt einen Loffel (Iasst ein wenig Nahrung herunterfal- den Inhalt
len) nb4 Hebt sicher eine Tasse mit den beiden Handen
U6 Benutzt eine Gabel in der Faust (lasst ein wenig Nahrung nb5 Hebt sicher eine Tasse mit einer Hand
herunterfallen) b6 Fillt sich ein Glas mit Getranken aus einer Kanne oder
7 Benutzt die Seite der Gabel, um weiche Nahrungsmittel zu einem Karton (mit einem Inhalt von ungefahr 1 Liter)
schneiden (z.B. Kartoffel)
nu8 Halt die Gabel mit den Fingern
nu9  Nimmt sich zu essen
nu10  Benutzt ein Messer, um eine Scheibe Brot zu streichen
nutt Benutzt ein Messer, um die Nahrung zu schneiden (z.B.

Fleisch)

Die Fertigkeiten im Bereich des An- und Auskleidens sind in vier Unterbereiche
gegliedert: Oberkorper (MV, neun Items), Unterkdrper (MP, fiinf Items), Befesti-
gungen an den Kleidern (MA, neun Items) sowie Schuhe und Striimpfe (MC, sie-
ben Items). In diesem Bereich der Mobilitdt wird nur ein Punktwert berechnet:
Der Punktwert fiirs ,,An- und Auskleiden‘ setzt sich aus der Summe der vier Un-

terbereiche (=MV+MP+MA-+MC) zusammen.

Tabelle 46: Mobilitat: Bereich An-/ Auskleiden

Mobilitit: Bereich An-/ Auskleiden

MV Oberkoérper MA Befestigungen an Kleidern
vt Beteiligt sich, wenn ein Erwachsener ihm ein Kleidungs- mad Versucht, beim Befestigen/Verschliessen der Kleider
stlick anzieht oder auszieht (Knodpfe, Reissverschluss, Druckkndpfe usw.) zu helfen
2 Hilft, wenn ein Erwachsener ihm ein Kleidungsstiick anzieht ma2 Macht einen Reissverschluss auf (ohne die Enden zu 6ff-
oder auszieht nen oder zu schliessen)
mv3  Zieht sein aufgekndpftes Hemd, Rock oder Trikot aus ma3 Kndpft Kleider auf, die sich vorne 6ffnen
mya Ziehtsein Hemd, Rock oder Trikot an (ohne es zuzukndp- ma4 _ Offnet Druckknépfe, die sich vorne am Kleid befinden
fen) ma5  Offnet grosse Knépfe, die sich vorne am Kleid befinden
. Zie"ht all seing Kleider"ohne Hilfe aus (ausser den zuge- ma6  Offnet kleine Knépfe, die sich vorne am Kleid befinden
knopften Kleidungsstticken) ma7 _Schliesst einen Riemen
mvé _ Zieht alle, auch zugekndpfte Kleidungsstlicke aus 5 Offnet und schliesst einen Reissverschluss (inklusive des-
my7  Zieht ein T-Shirt, Rock oder Trikot an (Kleidungsstiicke, die ™3 sen Enden)
Uber den Kopf gezogen werden) ma9  Offnet Kndpfe die sich im Riicken befinden
mv8  Zieht ein Hemd an und aus, ohne es zuzukndpfen
mv9  Zieht ein Hemd an, kndpft es zu und zieht es aus MC Schuhe und Strimpfe
MP Unterkorper mc1  Zieht Strimpfe und aufgeschnirte Schuhe aus
mp1__Hilft beim Anlegen und Ausziehen einer Hose mc2__ Offnet teilweise die Schniirsenkel
, Zieht eine Hose aus, deren Taille elastisch ist (z.B. Jog- me3  Zieht aufgeschniirte Schuhe an (auch wenn die Fiisse
MP< " ginghose) verwechselt werden)
mp3__ Zieht eine Hose an, deren Taille elastisch ist me4  Zieht Striimpfe an
mp4 _ Knopft eine Hose auf und zieht sie aus mc5 Legt die Schuhe an den richtigen Fuss, schliesst und &ffnet
mp5__ Zieht eine Hose an und kndpft sie zu Ritsch-Ratsch (Velcro) Verschliisse
mc6  Schniirt die Schuhsenkel
mc7  Legt die Schuhe an und schniirt die Schuhsenkel
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Tabelle 47: Mobilitat: Bereich Transfer

Mobilitit: Bereich Transfer

MS Beweglichkeit auf einem Stuhl

Bleibt auf einem Stuhl sitzen mit Hilfe eines Erwachsenen

ms1 - .
oder einer Ausriistung

Bleibt alleine und ohne Hilfe auf einem Stuhl oder einer

ms2 Bank sitzen

Setzt sich alleine auf einen kleinen Stuhl (kleine M&bel) und

ms3 steht wieder auf

Setzt sich auf einen normalen Stuhl (oder in einen Roll-

ms4 stuhl) und steht wieder auf mit Hilfe der Arme

Setzt sich auf einen Stuhl und steht wieder auf ohne Hilfe

ms5 der Arme

ML

Beweglichkeit im Bett

mi1

Setzt sich im (Kinder-)Bett

mi2

Setzt sich auf den Rand des Bettes und legt sich aus dieser
Lage ins Bett

mi3

Steigt ins und aus dem Bett mit Hilfe der Arme

mi4

Steigt ins und aus dem Bett ohne Hilfe der Arme

Neben dem An- und Auskleiden, beinhaltet die Mobilitit drei weitere Bereiche.
Der Bereich Transfer betrifft die Beweglichkeit auf einem Stuhl (MS, fiinf Items)
und die Beweglichkeit im Bett (ML, vier Items).

Der Punktwert ,,Transfer* wird aus
der Summe der Items dieser zwei
Unterbereiche berechnet
(EMS+ML).

Die Mobilitit im Bereich der Fort-
bewegung befasst sich mit der Ent-
wicklung des freien Gehens. Der
Punktwert ,,Fortbewegung* ist die
Summer der fiinf Items dieses Unter-
bereiches (MD).

Tabelle 48: Mobilitit: Bereich Fortbewegung

Mobilitiit: Bereich Fortbewegung

MD

Fortbewegung

md1

Bewegt sich auf dem Boden (rollt sich, rutscht oder bewegt
sich auf allen Vieren)

md2

Steht aufrecht, indem es sich an Mdbeln festhalt

md3

Geht, indem es sich an Mobeln, an einer Mauer oder an
einem Erwachsenen festhalt, oder geht mit Hilfe eines(r)
Gehhilfe/-stutze

md4

Steht auf ohne Hilfe und ohne sich festzuhalten

md5

Geht alleine und ohne Unterstiitzung oder Festhalten

Abschliessend geht es um die Begutachtung des Treppensteigens (MM) und des
Treppenabsteigens (ME). Der Punktwert ,,Treppensteigen® ist die Summe der

zehn Items dieser zwei Bereiche.

Tabelle 49: Mobilitit: Bereich Treppen(ab)steigen

Mobilitit: Bereich Treppen(ab)steigen

MM Treppensteigen: Treppe hinauf ME Treppensteigen: Treppe hinunter

Steigt eine Treppe teilweise hinauf, auf allen Vieren oder Steigt rlickwarts eine Treppe teilweise hinab, auf allen
mm1 me1 N

durch Rutschen Vieren oder durch Rutschen

Steigt eine Treppe hinauf, wenn ein Erwachsener ihm die Steigt eine Treppe hinab wenn ein Erwachsener es an der
mm2 . me2 ..

Hand gibt Hand halt

Steigt eine Treppe hinauf, indem es beide Flsse auf jede Steigt eine Treppe hinab, ohne Hilfe und setzt beide Fisse
mm3 X me3 S .

Stiege setzt auf jede Stiege
mméa Steigt eine Treppe hinauf, indem es einen Fuss auf jede med Steigt an der Hand eines Erwachsenen eine Treppe hinab,

Stufe setzt und dies an der Hand eines Erwachsenen indem es einen Fuss auf jede Stufe setzt
mm5 Steigt eine Treppe hinauf, indem es einen Fuss auf jede me5 Steigt eine Treppe hinab mit je einem Fuss pro Stufe und

Stufe setzt und sich am Gelander festhalt

hélt sich an dem Gelander fest

Es existiert ein in Franzosisch ausgearbeitetes Handbuch mit der Beschreibung

der verschiedenen Items (Lanners 1999).
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Dimension 2 : Zeiten und Haufigkeiten

Uber die Entwicklungsskala hinaus enthilt LuxCIM Fragen zur Dauer der Hilfe,
die die Eltern ihrem Kind bei jeder Verrichtung spenden, sowie die tégliche oder
wochentliche Haufigkeit der Hilfestellungen'. Die erhobenen Zeiten und Haufig-
keiten sind in nachfolgender Abbildung zusammengefasst:

Abbildung 48: LuxCIM - Zeiten und Haufigkeiten

> Duschen [Z/W] ° Stillen tags (Flasche/Brust) [Z/T] || ° Ankleiden [zl
- ’ Baden [ZIW] ° Stillen nachts (FI./Br.) [Z/T] || ° Auskleiden 2]
‘D Zéhneputzen (2] ° Friihstiick 74
S - ° Mittagessen [2] ° Schuhe anziehen [zm
= - Handewaschen (2] ° Nachtessen 2] ° Schuhe ausziehen [Z/m
@ :aafewasifhen Em ° Nebenmahizeit [zm
° Haaretrocknen ° Trinken (tagsiiber) [zm | -
o3 ° N&gelschneiden [ZIW] A_us Qem Bett steigen [zm]
= ° Sich ins Bett legen [Z]
ﬁ ~ Windelwechseln [z : Sich auf einen Stuhl setzen [Z/T]
° Toilette (Wasserlassen)  [Z/T] . Treppenstelggn [zT]
° Toilette (Stuhlgang) [zIm Treppenabsteigen 2]

Legende: Z = Zeit (flr je eine Verrichtung), T = Haufigkeit pro Tag, W= Haufigkeit pro Woche

Zur Einschitzung der wochentlichen Gesamtdauer der Unterstiitzung enthilt der
Fragebogen neben den Kernbereichen der alltdglichen Verrichtungen auch Fragen
zum Hindewaschen, Haarewaschen und -trocknen, Négelschneiden, Schuhean-
ziehen und -ausziehen, Transfer (Bett und Stuhl) sowie Treppensteigen.

In Folge der 2004 eingefiihrten Erweiterungen im Bereich der Mobilitit* wurde
entschieden, die neu eingefiihrten pauschalen Séitze ab dem Alter zu verrechnen,
in dem das Kind die Tatigkeiten selbststindig durchfiihren kann. Aus diesem
Grunde gehen wir im Weiteren nicht mehr auf diese Zeiten (und Punktwerte) ein,
sondern beschridnken uns auf die Entwicklung des Kindes in den betroffenen Be-
reichen.

Bei der Zeitmessung stellte sich die grundlegende Frage der Methodologie der
Zeiterfassung (Juster 1985a, c; Bartholomeyczik u.a. 2001): Zeitmessung mittels
direkter Beobachtung (Stoppuhr), Videoaufnahme, Tagebuch oder Fragebogen.
Wegen der grossen Anzahl untersuchter Familien erwies sich die Videoaufnahme
als nicht durchfithrbar. Das Tagebuchverfahren haben wir aus folgenden zwei
Griinden ausgeschlossen: erstens ist das Verfahren zu ungenau (bei Zeiteinheiten
von mehr als 10 Minuten), oder zu aufwendig (bei Zeiteinheiten von weniger als
10 Minuten) und zweitens werden im Tagebuchverfahren alle Aktivitdten des All-
tags dokumentiert, darunter sehr viele Aktivititen, die unsere Fragestellung nicht
tangieren (dies droht die Antwortquote stark zu reduzieren). Wir haben uns fiir
das Fragebogenverfahren entschieden mit der Bitte an die Eltern, die Zeit, die sie
benotigen, um ihrem Kind bei jeder Aktivitdt zu helfen, soweit wie moglich mit
einer (Stopp-)Uhr zu messen. Unserer Vorgehen entspricht dem Vorschlag von

' Die Haufigkeiten wurden erhoben um die tagliche und wéchentliche Dauer berechnen zu kénnen.
Diese Dauer erlaubt es uns, die Validitat der erhobenen Daten mit anderen Studien zu vergleichen.
2 Anstelle der Vergiitung jeder einzelnen Verrichtung werden die Transfers, die Fortbewegung so-
wie das Treppensteigen pauschal mit 7.5 oder 5 Minuten taglich vergutet (Tabelle 41, S.99).
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Haupsler u.a. (2002,531): ,,Eine zuverldissige Erfassung des Hilfsbedarfs bei den
Aktivitdten des tdglichen Lebens ist nur mittels Dokumentation durch die Pflege-
person (Tagebuch oder Fragebogen) oder durch Interviewmethoden moglich. Ei-
ne direkte Beobachtung der Aktivitdt ist kaum zu realisieren und wiirde zudem die
Situation verfdilschen.*

Tabelle 50: Beispiel LuxCIM - Zeit und Haufigkeit

Z Notwendige Zeit

Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um IThrem Kind zu helfen beim:

e  Friihstiick .e.......Minuten
e  Mittagessen <ee.....Minuten
e Abendessen .e.......Minuten
e  Trinken wihrend des Tages (ausserhalb der Mahlzeiten)  ........Minuten
e Essen wihrend des Tages (Nebenmahlzeit) ....Minuten

Y Wenn Ihr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledlgt antworten Sie bitte mit "0"

@? Haufigkeit

Wie oft helfen Sie IThrem Kind beim
e  Trinken wéhrend des Tages (ausserhalb der Mahlzeiten) ........Mal am Tag
e  Essen wihrend des Tages (Nebenmahlzeit) ........Mal am Tag
Y Wenn Ihr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit "0"

Wir waren uns bewusst, dass dieses Verfahren (vgl. Beispiel in Tabelle 50) das
Risiko einer ungenauen Zeitschitzung in sich birgt. Erst die Auswertung der Da-
ten sowie der Vergleich der Zeitangaben mit anderen Studien wird uns Informati-
onen liefern iiber die Validitit der Zeiterhebung (wir werden spiter auf diese U-
berpriifung eingehen).

Fiir die Auswertung der Daten mussten die Zeiten filir die Hauptmahlzeit, fiir den
Toilettengang und das An- und Auskleiden berechnet werden. Die Berechnung
basiert auf folgenden drei Regeln:

e Bei der Berechnung der Unterstiitzung fiir die Hauptmahlzeit, wurde die tag-
liche Gesamtdauer fiir das Stillen, fiir das Friihstiick, fiir das Mittag- und A-
bendessen berechnet und durch drei geteilt.

e Bei der Berechnung der Zeit fiir den Toilettengang wurde die tagliche Ge-
samtzeit fiir das Windelwechseln, das Wasserlassen und den Stuhlgang berech-
net und durch die tdgliche Haufigkeit aller drei Verrichtungen geteilt.

e Die Zeit fiir das An- und Auskleiden entsteht aus der Summe der Zeit fiir das
Ankleiden und der Zeit fiir das Auskleiden.

Abbildung 49 fasst die Punktwerte sowie die Zeiten und Héufigkeiten zusammen,
welche nachfolgend bei der Normierung und der Uberpriifung der Giitekriterien
beriicksichtigt werden.
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D)

Abbildung 49: LuxCIM - Zusammenfassung

° An- und Auskleiden

. ° Duschen ¢ Hauptmahizeit
x g ° Baden ° Nebenmahlzeit ° Transfer
=l | © Zshne putzen ° Trinken (tagsulber) o
E 3 Fortbewegung
° Toilettengang ° Treppen(ab)steigen
:.q;; ° Duschen ° Hauptmahizeit * An- und Auskleiden
;“; =Y | ° Baden ° Nebenmahizeit
R =l | ° Zéhne putzen ° Trinken (tagstiber)
>
N .3
==l | ° Toilettengang

Bevor wir auf die Normierung der zwei Dimensionen eingehen, werden zuerst alle
vier Stichproben beschrieben.

Beschreibung und Analyse der vier Stichproben

Der Normierungs- und Validierungsprozess der LuxCIM beruht auf vier unter-
schiedlichen Stichproben (T1-T4): Eine Stichprobe zur Aufstellung der Normen
und zur Uberpriifung des Messmodells (T1) sowie drei Stichproben zur Bestim-
mung der Validitdt der Skala (T2-T4). Die Eltern der Stichprobe T2 wurden dar-
iiber hinaus auch iiber ihre Zufriedenheit mit der neuen Pflegeversicherung be-
fragt. In den folgenden Abschnitten werden wir die verschiedenen Stichproben
zuerst beschreiben und dann analysieren, wihrend die Inhalte und Ergebnisse der
jeweiligen Umfragen spiter beschrieben und ausgewertet werden.

Synoptische demographische Beschreibung der Stichproben

In allen durchgefiihrten Umfragen (T1-T3") wurden soziodemographische Daten
erhoben, um die Représentativitit der Stichproben zu bestimmen. Die soziodemo-
graphische Datenerhebung orientierte sich an den Bereichen und Kategorien, die
vom Luxemburgischen statistischen Amt (Statec 1997) verwendet werden: Natio-
nalitdt, Alter, Familienstand, Beruf und Wirtschaftszweig. Zusétzlich wurden die
Eltern zu ihrer Ausbildung und zur Situation ihres Kindes (Alter, Geschlecht, An-
zahl Kinder, Geschwisterrang und gegebenenfalls Diagnose) befragt.

Die folgenden 14 Abbildungen fassen die demographischen Daten zusammen fiir
folgende Stichproben:

D Bevolkerung:  Alle Eltern eines Kindes im Alter von 0-8 Jahre (Stand Mai 1999);

v Versandstichprobe: Eltern, an die der Normierungsfragebogen (T1) versandt wurde;

M 7z Eltern, die den ausgefiillten Normierungsfragebogen zuriickgesandt haben;

72:  Eltern eines pflegebediirftigen Kindes, die den ausgefiillten Zufriedenheits- und
Validierungsfragebogen zuriickgesandt haben;

| REE Eltern eines pflegebediirftigen Kindes, die den Wiederholungsfragebogen zu-
riickgesandt haben;

T4:  Eltern, die einen Antrag bei der Pflegeversicherung eingereicht haben.

' Die Stichprobe T4, Dossiers der Pflegeversicherung, enthalt keine soziodemographischen Daten.
Diese werden bei der Begutachtung der Pflegebediirftigkeit nicht erhoben.
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Abbildung 50: Nationalitat des Vaters

Abbildung 51: Nationalitit der Mutter
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Abbildung 52: Alter des Vaters

Abbildung 53: Alter der Mutter
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Abbildung 54: Familienstand des Vaters

Abbildung 55: Familienstand der Mutter
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Abbildung 56: Ausbildung des Vaters

Abbildung 57: Ausbildung der Mutter
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Abbildung 58: Beruf des Vaters

Abbildung 59: Beruf der Mutter
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Abbildung 60: Wirtschaftszweig des Vaters

Abbildung 61: Wirtschaftszweig der Mutter
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Normierungsstichprobe (T1)

Die Normierungsstichprobe oder Eichstichprobe ist zahlenméssig die umfang-
reichste Stichprobe unserer Studie. Fiir diese Untersuchung wurde eine Ausgang-
stichprobe (oder Versandstichprobe) fiir die Gesamtbevolkerung der Familien mit
einem Kind zwischen null und acht Jahren zusammengestellt. Da wir wenigstens
50 Kinder pro Jahrgang in der Normierungsstichprobe haben wollten, und da wir
vorsichtshalber mit einer tiefen Antwortquote gerechnet haben (30%), wurde der
Umfang der Versandstichprobe auf 1200 Familien festgelegt. Die probabilistische

Zusammenstellung der Stichprobe wurde
freundlicher Weise vom statistischen Amt
(Statec') vorgenommen. Es handelt sich um
eine  probabilistische  Flichenstichprobe
(Fisseni 1990; Henry 1990): Aus der Gesamt-
population der bei der obligatorischen Kran-
kenkasse versicherten Kinder (N=42243 Fami-
lien) wurden 1252 Familien per Zufall ausge-
wihlt (=3% der Gesamtbevdlkerung). Bei der
Analyse der Adressen fiel auf, dass in 14 Fa-
milien zwei Kinder ausgewéhlt wurden; in
diesen Féllen wurde jeweils nur ein Kind be-
riicksichtigt.

Abbildung 62: Normierungsstichprobe (T1)

Versand-
stichprobe
N = 1238 (3%)
Bevdlkerung:
Anzahl Kinder im Alter
von 0-8 Jahre
N = 42243 (100%)

Normierungs-
stichprobe (T1)
N =533 (1.25%)

A

' Das statistische Amt stellte uns ebenfalls die Verteilung der demographischen Kennwerte der
Gesamtbevolkerung (Familien mit einem Kind 0-8 Jahre) und der Versandstichprobe zur Verfi-
gung. Alle statistischen Vergleiche basieren auf diesen Angaben (Stand Mai 1999).
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Der Normierungsfragebogen' (mit der Entwicklungsskala, den Fragen zur Dauer
und zur Haufigkeit der Hilfestellungen) wurde vor dem Versand einer Stichprobe
von sieben deutschsprachigen und sieben franzdsischsprachigen Eltern eines Kin-
des im Alter von null bis acht Jahren vorgelegt: Diese Eltern wurden gebeten, den
Fragebogen auszufiillen und allfillige Fehler und unverstindliche Fragen hervor-
zuheben. Nach der Verbesserung und Anpassung der Fragen wurde der Fragebo-
gen noch ins Portugiesische tlibersetzt. Um nicht jeweils drei Fragebdgen versen-
den zu miissen, wurde die entsprechende Sprache des Fragebogens anhand des
Familiennamens ausgewéhlt (680 auf Deutsch, 278 auf Franzosisch, 280 auf Por-
tugiesisch). Im Begleitbrief> wurden die Eltern in
den anderen zwei Sprachen darauf hingewiesen, dass
Versand Anzahl : : : . :
Anzahl erhaltener Adressen 1250 sie mit dem frankierten Riickantwortbriefumschlag
Doppelte Adressen (Kinder) 14 einen Fragebogen in der gewlinschten Sprache an-
Anzahl versandter Fragebogen 1238 £ derp konnen. EIf Familien haben von diesem An-

Tabelle 51: Versand (T1)

Unbekannte Adressen 8 . .

Effektiv versandte Fragebbgen 1230  gebot Gebrauch gemacht. Die Umfrage wurde im

:em“’. . Anzahl.  J,]i 1999 durchgefiihrt. Am Ende erhielten wir 529
etournierte Fragebdgen 533 N

Nicht ausgefillite Fragebdgen 4 verwertbare Fragebogen (289 auf Deutsch, 131 auf

Verwertbare Fragebogen 529 Franzdsisch, 109 auf Portugiesisch®). Die Antwort-

Rate Rate . .

Antwortrate 433%  quote lag somit bei 43% (vgl. Tabelle 51).

Die Reprisentativitit der Versandstichprobe und der Normierungsstichprobe wur-
de anhand der Nationalitdt, des Alters, des Familienstands, des Berufs sowie des
Wirtschaftszweigs der Mutter und des Vaters iiberpriift. Wie aus den Tabelle 49
und 50 hervorgeht, gibt es in der Verteilung der verschiedenen Kennwerte keine
signifikanten Unterschiede zwischen der Versandstichprobe und der Gesamtbe-
volkerung sowie zwischen der Normierungsstichprobe und der Gesamtbevolke-
rung. Wir kdnnen davon ausgehen, dass die Normierungsstichprobe die Gesamt-
bevolkerung, so weit wir es liberpriifen konnen, représentiert und ausschliessen,
dass Mitglieder einer bestimmten Populationsgruppe haufiger oder weniger héufig
an der Umfrage teilgenommen haben (vgl. Bortz & Doring 1995).

Tabelle 52: Vergleich der Versandstichprobe mit der Gesamtbevoélkerung

Demographische Vater Mutter

Angaben DF i P DF e P Vgl. Abbildung
Nationalitat 18 8.831 0.964 18 12417 0.825 Abbildung 50 & Abbildung 51
Alter 12 5.117 0.954 7 2.763 0.906 Abbildung 52 & Abbildung 53
Familienstand 6 3.092 0.797 6 3.873 0.694 Abbildung 54 & Abbildung 55
Beruf 8 4442 0.815 8 7.572 0.476 Abbildung 58 & Abbildung 59
Wirtschaftszweig 16 16.642 0.409 16 19.204 0.258 Abbildung 60 & Abbildung 61

Tabelle 53: Vergleich der Normierungsstichprobe (T1) mit der Gesamtbevélkerung

Demographische Vater Mutter

Angaben DF xz P DF xz P Vgl. Abbildung
Nationalitat 10 4.856 0.901 10 12.956 0.226 Abbildung 50 & Abbildung 51
Alter 12 10.803 0.546 7 9.083 0.247 Abbildung 52 & Abbildung 53
Familienstand 4 2.100 0.717 4 2.674 0.614 Abbildung 54 & Abbildung 55
Beruf 7 11.960 0.102 7 6.715 0.459 Abbildung 58 & Abbildung 59
Wirtschaftszweig 6 10.201 0.116 6 7.077 0.314 Abbildung 60 & Abbildung 61

' Dieser Fragebogen ist praktisch identisch mit dem dritten Teil des Fragebogens der Zufrieden-
heitsstichprobe (T2). Letzterer befindet sich im Anhang.

2 Der Begleitbrief, der sich inhaltlich an den Richtlinien von Richter (1970, 148) orientiert, befindet
sich im Anhang.

® Die sprachliche Verteilung der riickgesandten Fragebdgen entspricht der Verteilung der versand-
ten Fragebdgen (x’= 2.211; P=0.331).
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Das Alter der Kinder (254 Maédchen
und 275 Jungen) verteilt sich gleich-
méssig iber die acht Jahre (vgl.
Abbildung 63). Es besteht eine Ver-
schiebung im ersten Lebensjahr sowie | <
im achten Lebensjahr. Diese Ver- | ,,
schiebung ist durch zwei Faktoren zu
erkldren: Erstens dauert es jeweils ein )
paar Wochgn, bis die Kmder nach' lh' ™ !IIIIIIII|||||IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII|||||||||||||||IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIW
rer Geburt in den offiziellen Statisti- | , 5 %
ken erfasst sind, und zweitens vergin-
gen einige Wochen zwischen dem Er-
halt der Daten, der Vorbereitung des | 67
Versands und dem Erhalt der Antwor- | ,,
tep. Aus diesem Grgnde umfassjc die 4»3%

Stichprobe nur 32 Kinder unter einem I .7 ‘ ‘
Jahr und 30 Kinder iiber acht Jahre. 0% 5% 10% 15%
Die anderen Altersklassen umfassen
jeweils zwischen 61 und 71 Kinder. Die Verteilung der Altersstufen in der Nor-
mierungsstichprobe dhnelt jener der Versandstichprobe (x*= 4.725; P=0.787).

Abbildung 63: Alters des Kindes (T1)

Stichprobe [n=1238] m T1 [n=529]

2-3

13.4%

5-6

8-9

Stichproben der ,,pflegebediirftigen Kinder (T2, T3 & T4)

Die Zusammenstellung der Validitéts- und der Zufriedenheitsstichprobe (T2) so-
wie der Wiederholungsstichprobe (T3) basiert auf der Stichprobe der Dossiers der
Pflegeversicherung (T4). Bei letzterer handelt es sich um die Familien, die einen
Antrag bei der Pflegeversicherung eingereicht haben (N=175, Stand November
2001). Das Alter der Kinder wurde auf elf Jahre erhoht, da die ersten Kinder ab
1999 begutachtet wurden. Die fiir die Studie relevanten Daten aus den Dossiers
der Kinder wurden uns von der Begutachtungsstelle (CEO) der Pflegeversiche-
rung zur Verfiigung gestellt.

Beim Versand konnten wir jedoch nicht auf

Abbildung 64: Stichproben T2-T4 . .. . . .
g P alle 175 Familien zurilickgreifen. Die Stich-

. probe enthielt Familien, die im Ausland wohn-
Dossiers PV (T4) ten (n=12) sowie Familien, deren Antrag ab-
s gelehnt wurde (n=28). Die in Belgien und in
Versandstichprobe Deutschland lebenden Familien wurden wegen
(T4') . . .
N=135 des zu frankierenden Riickantwortbriefum-
. Bevolkerung: \ . . eqe
Valditats- und Anzahl pflegebedirftiger schlags nicht aufgenommen. Die Familien,
urriedenheits- Kind
stichprobe (T2) TGN (o deren Antrag abgelehnt wurde, mussten aus-
- N = unbekannt . .
- N geschlossen werden, da wir eine Verzerrung
|_ederho|ungs- . . .
stichprobe (T3) der Antworten befiirchteten. Die effektive
- Versandstichprobe (T4”) bestand schliesslich
aus 135 Familien (vgl. Abbildung 64). Dies

war die Ausgangstichprobe fiir der Versand der Umfrage' beziiglich der Zufrie-
denheit der Eltern mit der Pflegeversicherung und beziiglich der Validierung des
Messmodells sowie der LuxCIM (T2). Die Sprache des Versands wurde anhand

' Der Begleitbrief und der Fragebogen dieser Umfrage befinden sich im Anhang.



114 Kapitel 5

der Dossiers ermittelt (92 auf Deutsch und 43 auf Franzosisch'). Die Riicklauf-
quote lag bei 52.6% (46 auf Deutsch und 25 auf Franzésisch®). Die Uberpriifung
der Verteilung der demographischen Daten ergibt folgende Resultate:

Tabelle 54: Vergleich der Stichprobe (T2) mit der Gesamtbevolkerung

Demographische Vater Mutter

Angaben DF xz P DF xz P Vgl. Abbildung
Nationalitat 5 8.070 0.152 6 9.399 0.152  Abbildung 50 & Abbildung 51
Alter 12 48.100 0.000 7 27.910 0.000 Abbildung 52 & Abbildung 53
Familienstand 3 0.161 0.984 3 9.749 0.021 Abbildung 54 & Abbildung 55
Beruf 6 4.436 0.618 6 9.632 0.141 Abbildung 58 & Abbildung 59
Wirtschaftszweig 6 4.379 0.626 6 13.642 0.034 Abbildung 60 & Abbildung 61

Die Staatsangehorigkeit, der Familienstand, der Beruf und der Wirtschaftszweig
beider Eltern sind auf dhnliche Weise verteilt wie in der Gesamtbevdlkerung. Es
bestehen signifikante Unterschiede beziiglich des Alters beider Eltern. Die Eltern
der Stichprobe sind durchschnittlich &lter (¢ 35.6/32.9 Jahre; & 38.7/36.1 Jahre).
Dieser Unterschied erklért sich wahrscheinlich durch das hohere Alter der Kinder
(7.3/4.3 Jahre) und durch das ,,Alter” der Daten der Gesamtbevdlkerung (Stand
Mai 1999). Wir konnen daraus schliessen, dass die demographischen Kennwerte
der Stichprobe T2 &dhnlich verteilt sind wie in der Gesamtbevolkerung und wir
konnen ausschliessen, dass eine Bevolkerungsgruppe unterreprisentiert ist.

Die Eltern der Stichprobe T2 wurden gefragt, ob sie an einer zweiten Umfrage
teilnehmen mochten. Die 19 Eltern (26,8%), die ihr Interesse bekundeten, bilden
die Wiederholungsstichprobe (T3). Ende Februar 2002 wurden die Fragebogen
versandt’ und von 14 Eltern beantwortetet (Antwortrate 73,6%). Der Wiederho-
lungsfragebogen dhnelte dem Fragebogen der Normierungsstichprobe: Lediglich
die Reihenfolge der Fragen wurde abge-

andert. Abbildung 65: Alter der Kinder (T2-T3-T4)
70.0%
Die Kinder der Dossierstichprobe (T4) R P = T2[n=70]
00% m T3 [n=14]

sind im Durchschnitt 6.84 Jahre
(SD=2.73), die Kinder der Stichprobe
T3 8.08 Jahre (SD=2.17) und die Kinder
Stichprobe T2 7.31 Jahre (SD=2.43) alt.
Das Alter der Kinder der drei Stichpro-
ben ist nicht gleich verteilt (P<0.001).
Dies liegt daran, dass das Alter der Kin-
der zum Zeitpunkt der Evaluation mass-
gebend war, d.h. am Tag der Begutach-
tung (T4) oder am Tag, an dem die El-
tern den Fragebogen ausfiillten (T2 &

T3). Zwischen diesen verschieden Zeit- o% 5%  10%  15%  20%  o5%  30%  35%
punkten liegen oft mehrere Monate.

£ T4 [n=175]

' Wie bei der Normierungsstichprobe bestand die Moglichkeit, einen Fragenbogen in der anderen
Sprache zu erhalten. Bei dieser Umfrage wurde von diesem Angebot nicht Gebrauch gemacht.
2Die Sprachen sind gleich verteilt (x>= 0.369; P=0.543).

® Der Begleitbrief befindet sich im Anhang. Der Fragebogen ahnelt dem dritten Teil des Fragebo-
gens der Stichprobe T2.
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Die Hauptdiagnosen der Kinder sind vielfaltig. Folgende Tabelle fasst alle Diag-
nosen zusammen:

Tabelle 55: Diagnosen der Kinder (T2, T3, T4)

Diagnosen (ICD 10 - Kodierung)' T4 T4' T2 T3
E25 Adrenogenitale Stérungen 2 1
F72 Schwere Intelligenzminderung 3 3 2 1
F79 Nicht ndher bezeichnete Intelligenzminderung 16 13 4 1
F83 Kombinierte umschriebene Entwicklungsstérungen 14 11 6 1
F84 Tiefgreifende Entwicklungsstérung 8 8 4 1
[FOO-F99] Psychische und Verhaltensstorungen * 3 2 1 1
G11 Hereditare Ataxie 2 1 1
G12 Spinale Muskelatrophie und verwandte Syndrome 3 3 2
G71 Primare Myopathien 3 3 3 2
G80 Infantile Zerebralparese 30 29 15 1
G83 Sonstige Laéhmungssyndrome 2 1 1
G991 Hydrozephalus 2 1 1
[G00-G99] Krankheiten des Nervensystems * 5 5 4 1
H54 Blindheit und Sehschwéache 5 5 3 1
H90 Horverlust durch Schalleitungs- oder Schallempfindungsstérung 6 5 4 2
[P00-P96] Bestimmte Zustande, die ihren Ursprung in der Perina1tal'r1):tr)igge2 3 1
Q02 Mikrozephalie 3 3 2
Q05 Spina bifida 4 4 2
Q65 Angeborene Deformitdten der Hiifte 3 3 1
Q74 Sonstige angeborene Fehlbildungen der Extremitaten 2 2 1
Angeborene Fehlbildungen des Muskel-Skelett-Systems, ande-
Q79 - s 2
renorts nicht klassifiziert
Q90 Down Syndrom 15 10 4
[Q00-Q99] Angeborene Fehlbildungen, Deformitaten und Chromosomen; 9 6 1 1
anomalien
R62  Ausbleiben der erwarteten normalen physiologischen Entwicklung 2 1 1
[D,E,M,N,T] Andere Diagnosen 2 5 3
Ohne Diagnose 23 11 8 1
Total 175 135 71 14
Anmerkung: 1) Bei den Diagnosen handelt es sich um die Hauptdiagnose. Die deutsche Ubersetzung der

Diagnosen beruht auf Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information (2000).
2) Nur einmal vertretene Diagnosen der Stichprobe T4 sind unter der jeweiligen Obergruppe zu-
sammengefasst (z.B. [FO0-F99]), falls mehrere Einzeldiagnosen der Obergruppe angehdren. Im
anderen Fall sind die isolierten Einzeldiagnosen unter der Rubrik [D,E,M,N,T] vermerkt.

Da keine offiziellen Statistiken mit den Diagnosen behinderter oder chronisch
kranker Kinder existieren, konnen wir die Verteilung der Diagnosen der verschie-
denen Stichproben nur untereinander vergleichen. Wie aus Tabelle 56 hervorgeht,
verteilen sich die Diagnosen in den Stichproben T2 und T3 auf dhnliche Weise
wie in der Dossierstichprobe (T4).

Tabelle 56: Uberpriifung der Verteilung der Diagnosen (T2, T3, T4)

Diagnosen DF X P
Verteilung T4-T4' 25 11.305 0.991
Verteilung T4-T2 25 18.601 0.816
Verteilung T4-T3 25 30.625 0.202
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E) Normierung

Unter der Normierung oder der Eichung eines Messverfahrens versteht man das
.Berechnen einer Kennzahl, die das Verhdltnis des einzelnen Testwertes zu den
Ergebnissen einer Stichprobe zum Ausdruck bringt (Wottawa 1980, 102). Bei
den Normen handelt es sich um Vergleichsdaten, die an reprisentativen Stichpro-
ben der Bevilkerung erhoben werden, anhand derer das Ergebnis einer einzelnen
Person beurteilt und interpretiert werden kann (vgl. Rost 1996, 40). Lienert &
Raatz (1998, 282) differenzieren die Normen nach Aquivalenz- und Variabilitcts-
normen. Die Aquivalenznormen orientieren sich an den Mittelwerten von Grup-
pe: Dem Testwert eines Kindes wird ein Zeit-Aquivalent zugeordnet, das angibt,
welcher Altersstufe der Testwert angemessen ist (vgl. Dieterich 1977, 190). Diese
Zuordnung ergibt dann ein Entwicklungsalter, das der Leistung des Kindes ent-
spricht. Teilen wir das Entwicklungsalter (EA) durch das Lebensalter (LA) und
multiplizieren wir das Resultat mit 100, erhalten wir einen Entwicklungsquotien-
ten (EQ). Variabilititsnormen beziehen sich auf die Streuung der Normierungs-
stichprobe und beruhen auf einer Transformation, bei der fiir jeden Testwert ein
Standardwert ermittelt wird, der angibt, wie weit der Testwert vom mittleren
Standardwert der Normierungsstichprobe entfernt ist. Zusitzlich zu diesen beiden
Normen, unterscheidet Fisseni (1990, 95) die Prozentringe. Letztere beruhen auf
einer Transformation, die angibt, wie gross in der Normierungsstichprobe der re-
lative Anteil von Kindern ist, deren Werte unterhalb oder oberhalb eines Testwer-
tes liegen. Die Normierung der LuxCIM basiert auf Prozentringen sowie auf A-
quivalenznormen. Die Prozentringe werden angewendet um die Normen fiir die
verschiedenen Items der Entwicklungsskala zu ermitteln. Fiir die Punktwerte und
die Zeiten werden Aquivalenznormen benétigt, um folgende Fragen zu beantwor-
ten:

e Welcher Punktwert entspricht welchem Lebensalter beziehungsweise
welchem Entwicklungsalter?

e Wie viel Unterstilitzung benotigt das Kind in Bezug auf sein Lebensalter
beziehungsweise in Bezug auf sein Entwicklungsalter?

Da die Normierung auf unserem Rechenmodell aufbaut, werden wir zuerst das
Modell empirisch iiberpriifen und danach die Normen fiir die Items, die Punktwer-
te, die Zeiten und die Haufigkeiten aufstellen.

Abbildung 66: Unterstiitzung <> Alter < Fertig-

Uberpriifung des Rechenmodells keiten

Unser Rechenmodell nimmt folgende Zu-
sammenhédnge an (vgl. Abbildung 66): Mit L
zunehmendem Lebensalter steigen die Fer-
tigkeiten des Kindes, und gleichzeitig fallt
die Dauer der Unterstiitzung. In anderen
Worten ausgedriickt, behaupten wir, dass
eine positive Korrelation zwischen den Va-
riablen ,,Punktwerte” und ,,Alter” und eine
negative Korrelation zwischen den Variab- Alter (Jahre)
len ,,Zeit” und ,,Alter existiert. Wir werden

e Unterstiitzung

Zeit (Stunden/Tag)
(apjung jyezuy) usyiaybiiag
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die vorhergesagten Zusammenhidnge zuerst anhand der Daten aus der Normie-
rungsstichprobe tlberpriifen (T1) und im ndchsten Unterkapitel auch anhand der
Daten aus der Stichprobe der pflegebediirftigen Kinder (T2).

Die nachfolgende Tabelle fasst die statistischen Korrelationsanalysen fiir die Be-
reiche Erndhrung, Korperpflege, Toilettengang, An- und Auskleiden sowie Mobi-
litdt zusammen. Die Punktwerte reprasentieren jeweils die Anzahl Items, die das
Kind in diesem Bereich beherrscht, und die Zeiten die wochentliche Dauer' der
benotigten Unterstiitzung.

Tabelle 57: Uberpriifung des Rechenmodells anhand der Normierungsstichprobe

ERNAHRUNG Alter Punktwerte Zeit KORPERPFLEGE Alter Punktwerte Zeit
Koeffizient 1 .864 -.813 Koeffizient 1 .866 -.641
Alter Signifikanz .000 .000 Alter Signifikanz .000 .000
N 502 502 475 N 529 529 515
Koeffizient 1 -779 Koeffizient 1 -.691
Punktwerte | Signifikanz .000 Punktwerte | Signifikanz .000
N 502 475 N 529 515
Koeffizient 1 Koeffizient 1
Zeit Signifikanz Zeit Signifikanz
N 475 N 515
TOILETTE Alter Punktwerte Zeit AN- & AUSKLEIDEN Alter Punktwerte Zeit
Koeffizient 1 .893 -.689 Koeffizient 1 .935 -.601
Alter Signifikanz .000 .000 Alter Signifikanz .000 .000
N 519 519 492 N 529 529 520
Koeffizient 1 -.813 Koeffizient 1 -.738
Punktwerte | Signifikanz .000 Punktwerte | Signifikanz .000
N 519 492 N 529 520
Koeffizient 1 Koeffizient 1
Zeit Signifikanz Zeit Signifikanz
N 492 N 520
MOBILITAT Alter Punktwerte Zeit
Koeffizient 1 776 593 | Legende:
Alter Signifikanz .000 .000
Koef'fizier:\]t 497 493 __ggg Korr('elationskoeffizient nach Pearson (Produkt-Moment Kor-
Punktwerte | Signifikanz .000 | relation)
N 497 489 | Alle Korrelationskoeffizienten sind auf dem 0,01 Niveau
Koeffizient 1 signifikant (zweiseitig).
Zeit Signifikanz
N 489

Wie aus Tabelle 57 ersichtlich, ergeben die Signifikanztests in allen Bereichen
signifikante
zienten, die folgende Zusammenhénge bestatigen:

Produkt-Moment-Korrelationskoeffti-

e positive Korrelation zwischen dem Alter und
den Punktwerten,
e negative Korrelation zwischen dem Alter und
der Zeit sowie
e negative Korrelation zwischen den Punktwerten
und der Zeit.

Beim Zusammenhang Alter <> Punktwerte bewegen
sich die Koeffizienten zwischen 0.776 und 0.935
und weisen auf eine starke bis sehr starke Korrelati-

Der Korrelationskoeffizient
zwischen -1 und +1 (-1 <r < 1). Die Star-
ke des Koeffizienten wird tiber den Abso-
lutbetrag ermittelt

Hilfe zur Interpretation des Korre-
lationskoeffizienten:

liegt

immer

Betrag Interpretation

0 keine Korrelation

0,0 bis 0,2  sehr schwache Korr.
0,2 bis 0,4 schwache Korrelation
0,4 bis 0,6 mittlere Korrelation
0,6 bis 0,8 starke Korrelation

0,8 bis 1.0  sehr starke Korrelation

1

perfekte Korrelation

Quelle: Brosius 1998, 503

' Die wochentliche Dauer wurde anhand der taglichen und wochentlichen Haufigkeit sowie der
Dauer jeder Verrichtung ermittelt. Wochentliche Dauer = tagliche Haufigkeit * wochentliche Haufig-
keit * Dauer der Unterstitzung.
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on hin. Bei den Zusammenhéngen Alter <> Zeit und Punktwerte <> Zeit liegen die
Koeffizienten etwas tiefer, und zwar zwischen -0.593 und -0.813. Die Korrelation
gilt hier als mittel bis stark (vgl. Kasten). Nachfolgende Abbildung stellt die Zu-
sammenhédnge grafisch dar:

Abbildung 67: Zusammenhéange Unterstiitzung < Alter <> Fertigkeiten
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Diese Ergebnisse bestitigen die Annahmen unseres Rechenmodells. Bei der Auf-
stellung der verschiedenen Normen werden wir jeweils versuchen, den Zusam-
menhang zwischen den Variablen genauer zu beschreiben.

Dimension 1: Altersnormen der LuxCIM-Entwicklungsskala

Zur Erstellung der Prozentrange wurden fiir jedes Lebensjahr die kumulative Hau-
figkeit berechnet, d.h. der Anteil der Kinder, die das Item beherrschen, sowie der
Medianwert bestimmt, d.h. die Altersklasse festgelegt, in der zum ersten Mal 50%
der Kinder das Item beherrschen. Die Bestimmung der Medianwerte basiert auf
der Einteilung der Altersklassen in vier Gruppen pro Lebensjahr (= je 3 Monate):
Ein Medianwert von z.B. 3.25 bezeichnet ein Alter zwischen 3.125 und 3.375 Jah-
ren. Alle Normen sind in der Tabelle 58 zusammengefasst. Die Tabelle enthalt
auch Kennwerte der Itemanalyse: Die Berechnung des Schwierigkeitsindexes und
der Trennschérfe.

Der Schwierigkeitsindex (SI) gibt an, wie gross der Anteil von Kindern ist, die ein
Item beherrschen (Fisseni 1990, 30). Bei einem leichten Item liegt der Schwierig-
keitsindex nahe bei 1 und bei einem schweren Item nahe bei 0. Der Schwierig-
keitsindex ermoglicht eine ,,chronologische® Anordnung der Items nach abstei-
gendem Schwierigkeitsgrad, da das Kind mit steigendem Alter immer schwierige-
re Items beherrscht. Wie aus Tabelle 58 ersichtlich, bestétigt der Schwierigkeits-
index die a priori theoretische Anordnung der Items.
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Die Trennschirfe (TS) besagt, wie weit die Menge der ,,Richtigloser iiber alle
Items hinweg identisch ist (Fisseni 1990, 37). Bei dichotomen Daten wird die
Trennschérfe mit dem punktbiserialen Korrelationskoeffizienten zwischen dem
Item- und dem Test-Score (ohne Item) berechnet (Lienert & Raatz 1998, 79). Wie
bei anderen Korrelationskoeffizienten liegt das Resultat zwischen -1 und 1. Hohe
Trennschérfen sind erstrebenswert, so gelten positive Werte unter 0.3 als niedrig,
zwischen 0.3 und 0.5 als mittelméssig und Werte iiber 0.5 als hoch (Weise 1975,
210). Bei einer Trennschirfe unterhalb von 0.1 sollte das Item verworfen werden.
Keines der 114 Items der Skala unterschreitet diese Schwelle: sechs Items besit-
zen eine mittelmédssige und die anderen 108 eine hohe Trennschérfe.

Tabelle 58: Prozentrange und Analyse der verschiedenen LuxCIM Items
Alter (Jahre) <1 12 23 34 45 56 67 78 >8
Anzahl Kinder 32 65 67 69 71 70 64 61 30
NU Gebrauch des Bestecks <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS
nu1 Offnet den Mund, um einen Léffel Nahrung aufzunehmen  84% 0.5 0.99 0.21
nu2 Nimmt die Nahrung mit den Lippen von einem Loffel  47%  85% 075 0.95 047
nu3 Isst die Nahrung mit den Fingern 22% 85% 1 0.93  0.54
U4 Schiebt die Nahrung auf einen Loffel und flihrt den Loffel 35%  99% 15 085 076
zum Mund
U5 Benutzt einen Loffel (Iasst ein wenig Nahrung herft;rl}teer:; 20%  96% 175 084 078
U6 Benutzt eine Gabel in der Faust (Iasst ein wenig Nahrung 14%  69% 97% 2 079 084
herunterfallen)
Benutzt die Seite der Gabel, um weiche Nahrungsmittel o o
nu? zu schneiden (z.B. Kartoffel) 36% 81% 25 0r2 o087
nud Halt die Gabel mit den Fingern 33% 80% 3 071 0.88
nu9 Nimmt sich zu essen 52% 92% 325 0.63 084
nu10 Benutzt ein Messer, um eine Scheibe Brot zu streichen 22%  82% 99% 4 056 0.78
Ut Benutzt ein Messer, um die Nahrung zu schneldlt:e;wei(sz(.:lr':]‘j 10% 61%  90% 475 051 071
NB Gebrauch eines Trinkgefdsses <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS
b1 Halt eine Flasche oder eine Kindertasse (rr_nt Decke;_l) fest 1% 91% 075 095 054
in den Handen
b2 Trinkt mit Hilfe aus einem Glas, das es mit zwei Han:glr; 6%  72% 1 091 072
b3 Hebt eine Tasse zum Trinken, aber verschittet manch- 65% 125 090 074
mal den Inhalt
nb4 Hebt sicher eine Tasse mit den beiden Handen 20% 64% 2 0.80 0.81
nb5 Hebt sicher eine Tasse mit einer Hand 3% 30% 93% 275 072 079
Fllt sich ein Glas mit Getranken aus einer Kanne oder o o o
nbé einem Karton (mit einem Inhalt von ungefahr 1 Liter) % 4% 10% 425 057 060
HL Sich waschen (baden, duschen) <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS
hi1 Zeigt seine Hande, damit sie gewaschen werden 54% 125 0.88 0.69
hi2 Versucht einige Teile des Korpers zu waschen 22% 15 086 0.75
hi3 Hilft beim Waschen und Trocknen der Hande 37% 175 084 0.79
hid Wascht sich die Hande, aber bendtigt Hilfe beim E|nsf:: 12%  87% 2 081 084
hi5 Trocknet die Hande ohne Hilfe 3% 66% 225 078 0.90
hi6 Trocknet das Gesicht mit Hilfe 54%  99% 225 076 0.92
hi7 Wascht das Gesicht mit Hilfe 43%  97% 25 074 093
his Unterscheidet den Wasserhahn mit warmem undvtzlst::r 39%  96% 25 073 093
hi9 Trocknet das Gesicht ohne Hilfe 34%  94% 275 073 0.92
h110  Nimmt ein Bad/eine Dusche mit Hilfe eines Erwachsenen 28%  91% 3 071 091
hi11 Wascht das Gesicht ohne Hilfe 10% 54% 99% 375 064 083
hi12 Trocknet sich nach der Dusche/dem Bad 17%  73% 425 055 072
hi13 Duscht sich ohne Hilfe 1%  30% 71% 550 0.27 047
hi14 Nimmt ein Bad ohne Hilfe 16% 62% 94% 6 0.22 042
HM Mobilitat in der Badewanne <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS
Bleibt in der Badewanne oder im Waschbecken sitzen,
hm1  und dies mit Hilfe eines Erwachsenen oder einer Ausriis- 53% 97% 0.75 0.97 040
tung
hm2 Setzt sich in die Badewanne und bewegt sich in Qer 49% 125 088 075
Badewanne ohne Hilfe
hm3 Steigt oder rutscht in die Badewanne und wieder hinaus 9% 90% 97% 2 0.81 0.90
hm4 Steht in der Badewanne auf und setzt sich wieder 3% 84% 96% 225 079 0.90
hm5 Steigt in eine normal grosse Badewanne und steigt auch 25%  65% 99% 325 067 069

wieder hinaus

Anmerkung: Zur Verbesserung der Ubersicht wurde folgende zwei Regeln eingehalten: (a) die Haufigkeiten
,0%" und ,100%" wurden ausgelassen; (b) wurde zum ersten Mal die 100% Schranke erreicht,
wurden die nachfolgenden Prozentangaben ausgelassen (auch wenn sie leicht unter 100% la-

gen).
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Tabelle 58: Prozentrange und Analyse der verschiedenen LuxCIM Items [Fortsetzung]

Alter (Jahre) <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8
Anzahl Kinder 32 65 67 69 71 70 64 61 30
BH Zahne putzen <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS

Offnet den Mund, damit der Erwachsene ihm die Zéhne

hb1 6% 37% 1.5 0.87 0.68
putzen kann

hb2 Halt die Zahnbirste, um sich die Zahne zu putzen 26% 85% 2 0.83 0.75

hb3 Putzt sich die Z&hne (mit Hilfe eines Erwachsenen) 2% 55% 97% 275 076 079

hb4 Macht Zahnpasta auf die Zahnbirste 28% 82% 35 057 0.75

hb5 Putzt sich gewissenhaft die Zahne ohne Hilfe 42% 71% 525 047 065

HU Kontrolle des Urins <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS

hut Signalisiert, wenn die Windeln oder die Unterhose naissst 34% 3%  66% 175 083 068

hu2 Signalisiert manchmal am Tag das Bedurfn!s zu urinieren 2%  45% 99% 25 075 086
und meldet sich kurz davor

hu3 Signalisiert regelrﬂasmg am Tag das lBedulrfnls Zu urinie- 2%  90%  99% 275 070 0.0
ren und friih genug, um auf die Toilette zu gehen

hud Geht aus Eigeninitiative am Tage aufs WC, um zu um:fr; 61%  96% 3 063 086

hu5 Bleibt immer Tag und Nacht trocken 1% 28% 76% 80% 375 051 0.69

HS Kontrolle des Stuhlgangs <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med S/ TS

hs1 Signalisiert das Bedirfnis, gewechselt zu werden 47% 52% 84% 99% 075 0.89 0.6

hs2 Signalisiert manchmal am Tage das Bef:lurfnls, auf die 2% 49%  96% 25 075 087
Toilette zu gehen

hs3 Signalisiert regelmassig das Bediirfnis, auf die Toilette zu 27%  90% 3 071 0.90

gehen und frih genug um das WC zu erreichen

hed Unterscheidet das Bedurfnis zu urinieren und das Be- % 7%  96% 35 066 089
durfnis des Stuhlgangs

Geht aus Eigeninitiative auf die Toilette und hat keine

hs5 x 30% 87% 89% 4 0.56 0.75
Unfalle mehr

HH Fertigkeiten beim Toilettengang <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS

hht Hilft beim sich Ausziehen und wieder Anziehen au_f der 6%  20% 97% 2 084 071
Toilette

hh2 Bleibt auf der (Kinder-)Toilette sitzen mit der Unterstuit- 6%  93% 225 081 077

zung eines Erwachsenen oder einer Ausristung

hh3  Bleibt ohne Unterstiitzung auf der (Kinder-)Toilette sitzen 67% 275 078 0.83

Setzt sich oder gleitet auf eine (Kinder-)Toilette und

hh4 h 28% 3 073 0.88
wieder herunter

hh5 Zieht sich, aus bevor es auf die Toilette geht 10% 96% 325 070 0.89

hh6 Versucht, sich abzuwischen nach dem Stuhigang 70%  99% 35 065 0.88

hh7 Setzt sich auf eine normale Toilette und stglgt herab mit 14%  73%  94% 425 053 081
Hilfe der Arme

hha Zieht sich aus und zieht sich wieder an beim ToHeg:tae:é 3% 76% 96% 45 052 080

hh9 Wischt sich sauber ab nach dem Stuhlgang 27% 69% 94% 525 041 0.66

MV  Oberkorper <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS

i Beteiligt sich, wenn ein Erwach_sener |r_1m ein Kleldun_gs— 16% 57% 87% 125 088 058
stlck anzieht oder auszieht

mv2 Hilft, wenn ein Erwachsener ihm ein Kleldungsst_uck 3% 75% 175 084 068
anzieht oder auszieht

mv3 Zieht sein aufgeknopftes Hemd, Rock oder Trikot aus 15% 52% 97% 25 0.77 0.78

mva Zieht sein Hemd, Rock oder Trikot an (ohne es zuzu- N%  78% 325 069 087
kndpfen)

e Zieht all seine Kleider ohne Hilfe aus (ausser den zuge- 9%  65% 99% 325 065 089

kndpften Kleidungsstlicken)

mv6 Zieht alle, auch zugekndpfte Kleidungsstiicke aus 3% 25% 99% 4 0.59 0.89

Zieht ein T-Shirt, Rock oder Trikot an (Kleidungsstiicke,

mv7 oo 16% 93% 97% 425 057 087
die Uber den Kopf gezogen werden)

mv8 Zieht ein Hemd an und aus, ohne es zuzuknépfen 76% 70% 92% 45 048 0.78

mv9 Zieht ein Hemd an, kndpft es zu und zieht es aus 37% 72% 97% 55 0.35 0.62

MA Befestigungen an Kleidern <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS

mat V__ersucht,.belm Befestlgen/Versc_hllessen der Kleider 17%  82% 225 081 069
(Kndpfe, Reissverschluss, Druckkndpfe usw.) zu helfen

ma2 Macht einen Relssverschlu§s auf (ohne die Erl!den zu 12%  63% 99% 25 078 075
offnen oder zu sch n)

ma3 Knopft Kleider auf, die sich vorne 6ffnen 31% 94% 275 072 0.83

ma4 ) Offnet Druckkndpfe, die sich vorne am Kleid befinden 15% 86% 325 0.69 0.86

ma5 Offnet grosse Kndpfe, die sich vorne am Kleid befinden 1% 38% 97% 375 0.61 0.88

ma6 Offnet kleine Kndpfe, die sich vorne am Kleid befinden 20% 79% 93% 425 055 0.86

ma7 Schliesst einen Riemen 9% 61% T76% 94% 45 048 0.80

mas Offnet und schliesst einen Reissverschluss (inklusive 51%  76%  86% 525 044 076
) dessen Enden)

ma9 Offnet Kndpfe die sich im Ricken befinden 6% 25% 57% 7 017  0.41

Anmerkung: Zur Verbesserung der Ubersicht wurde folgende zwei Regeln eingehalten: (a) die Haufigkeiten
,0%"“ und ,100%"“ wurden ausgelassen; (b) wurde zum ersten Mal die 100% Schranke erreicht,
wurden die nachfolgenden Prozentangaben ausgelassen (auch wenn sie leicht unter 100% la-
gen).
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Tabelle 58: Prozentrange und Analyse der verschiedenen LuxCIM Items [Fortsetzung]
Alter (Jahre) <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8
Anzahl Kinder 32 65 67 69 71 70 64 61 30
MP Unterkorper <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS
mp1 Hilft beim Anlegen und Ausziehen einer Hose 25% 76% 2 0.82 0.67
mp2 Zieht eine Hose aus, deren Taille elastisch ist (_Z.B. Jog- 5% 42% 94% 25 074 080
ginghose)
mp3 Zieht eine Hose an, deren Taille elastisch ist 22% 78% 97% 99% 325 0.68 0.84
mp4 Knopft eine Hose auf und zieht sie aus 28% 63% 77% 94% 4 051 0.78
mp5 Zieht eine Hose an und knopft sie zu 39% 70% 92% 45 041 067
MC Schuhe und Striimpfe <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS
mc1 Zieht Strimpfe und aufgeschniirte Schuhe aus 3%  51% 90% 15 0.87 0.63
mc2 Offnet teilweise die Schniirsenkel 42% 76% 1.75 0.84 0.69
me3 Zieht aufgeschnirte Schuhe an (auch wenn die Flsse 5%  55% 96% 25 076 077
verwechselt werden)
mc4 Zieht Strimpfe an 16% 65% 97% 35 066 0.80
Legt die Schuhe an den richtigen Fuss, schliesst und o o o o
mes offnet Ritsch-Ratsch (Velcro) Verschllsse 7% S51% 80% 90% 4 060 077
mc6 Schniirt die Schuhsenkel 10% 20% 73% 92% 6 0.29 059
mc7 Legt die Schuhe an und schniirt die Schuhsenkel 20% 64% 84% 6.75 026 0.57
MS Beweglichkeit auf dem Stuhl <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS
msi Bleibt auf einem Stuhl sitzen mit Hilfe eines va?chse- 43%  80% 1 095 056
nen oder einer Ausristung
ms2 Bleibt alleine und ohne Hilfe auf einem Stuhl oder einer 5% 15 088 080
Bank sitzen
ms3 Setzt sich alleine auf einen kleinen Stuhl (klelnfe Mébel) 79% 175 085 085
und steht wieder auf
Setzt sich auf einen normalen Stuhl (oder in einen Roll- o o
ms4 stuhl) und steht wieder auf mit Hilfe der Arme 5% 96% 2 0.78 082
ms5 Setzt sich auf einen Stuhl und steht wieder auf ohne Hilfe 1% 68% 98% 325 064 062
der Arme
ML Beweglichkeit im Bett <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med S| TS
ml1 Setzt sich im (Kinder-)Bett 25% 77% 1 0.93 0.50
mi2 Setzt sich auf den Rand des Bette_s und legt s_|ch aus 12%  97% 2 081 078
dieser Lage ins Bett
mi3 Steigt ins und aus dem Bett mit Hilfe der Arme 83% 225 079 0.83
mi4 Steigt ins und aus dem Bett ohne Hilfe der Arme 4% 62% 91% 35 072 063
MD Fortbewegung <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS
md1 Bewegt sich auf dem Boden (rollt s!ch, rutscht od_er be- 56% 075 097 049
wegt sich auf allen Vieren)
md2 Steht aufrecht, indem es sich an Mobeln festhalt 6% 88% 125 093 0.76
Geht, indem es sich an Mobeln, an einer Mauer oder an
md3  einem Erwachsenen festhalt, oder geht mit Hilfe eines(r) 70% 1.5 089 0.8
Gehbhilfe/-stitze
md4 Steht auf ohne Hilfe und ohne sich festzuhalten 61% 15 0.85 0.89
md5 Geht alleine und ohne Unterstiitzung oder Festhalten 5% 1.75 0.82 0.80
MM Treppensteigen: Treppe hinauf <1 12 23 34 45 56 67 7-8 >8 Med SI TS
mm1 Steigt eine Treppe teilweise hinauf, auf allen Vieren oder 54% 15 088 075
durch Rutschen
mm2 Steigt eine Treppe hinauf, wenn ein Erwachsener ihm c!le 2% 97% 175 086 081
Hand gibt
mm3 Steigt eine Treppe hinauf, indem es beide Fuss<_a auf jede 1% 75% 225 080 089
Stiege setzt
Steigt eine Treppe hinauf, indem es einen Fuss auf jede o
mmé Stufe setzt und dies an der Hand eines Erwachsenen 54% 25 076 088
Steigt eine Treppe hinauf, indem es einen Fuss auf jede o o o
mms Stufe setzt und sich am Gelander festhalt 15%  88% 97% 3 069 076
ME Treppensteigen: Treppe hinunter <1 12 23 34 45 56 67 78 >8 Med SI TS
mef Steigt rickwarts eine Treppg teilweise hinab, auf allen 349 175 086 080
Vieren oder durch Rutschen
me2 Steigt eine Treppe hinab wenn ein Erwachsener es an 309 2 086 081
der Hand halt
me3 Steigt eine Treppe hinab, ohne I:hlfe und _setzt bfalde 12%  75% 225 080 086
Flsse auf jede Stiege
med Stelgt' an d(_ar Hand eines Erwachsen_en eine Treppe 39%  98% 275 071 083
hinab, indem es einen Fuss auf jede Stufe setzt
me5 Steigt eine Treppe hinab mit je einem Fuss pro Stufe und 1% 95% 325 062 070

halt sich an dem Gelander fest

Anmerkung: Zur Verbesserung der Ubersicht wurde folgende zwei Regeln eingehalten: (a) die Haufigkeiten
,0%"“ und ,100%" wurden ausgelassen; (b) wurde zum ersten Mal die 100% Schranke erreicht,
wurden die nachfolgenden Prozentangaben ausgelassen (auch wenn sie leicht unter 100% la-

gen).
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Fiir die 2004 eingefiihrten Pauschalen im Bereich der Mobilitdt, haben wir zusétz-
lich die Altersgrenzen anhand des 90. Perzentil ermittelt. Es handelt sich um die
Altersklasse in der mehr als 90 Prozent der Kinder das Item beherrschen:

Tabelle 59: Ermittlung der Altersgrenzen fiir die Mobilitét

Bereich Item Median > 90%
Beweglichkeit auf ~ Setzt sich auf einen normalen Stuhl (oder in einen Rollstuhl) 200 20-25
dem Stuhl und steht wieder auf mit Hilfe der Arme (ms4) ) e
Eznlegllchkelt im Steigt ins und aus dem Bett mit Hilfe der Arme (mI3) 2.25 2.0-2.5
Fortbewegung Geht alleine und ohne Unterstiitzung oder Festhalten (md4) 1.50 1.5-2.0
Treppensteigen: Steigt eine Treppe hinauf indem es einen Fuss auf jede Stufe 3.00 3.0-35
Treppe hinauf setzt und sich am Gelander festhalt (mm5) ) e
Treppensteigen: Steigt eine Treppe hinab mit je einem Fuss pro Stufe und halt 3.95 3.0-35
Treppe hinunter sich am Gelander fest (me5) ) e

Wir koénnen davon ausgehen, dass die benotigte Unterstiitzung ab dem 90 Perzen-
til zusitzlich anfillt im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder. Die Al-
tersgrenze fiir die Transfers liegt bei 2’2 Jahren, fiir die Fortbewegung bei 2 Jah-
ren und fiirs Treppensteigen bei 3’4 Jahren.

Anhand der fiir jede alltidgliche Verrichtung berechneten Punktwerte lassen sich
die 114 Items der Skala relativ einfach zusammenfassen. Tabelle 60 resiimiert die
durchschnittlichen Punktwerte fiir die verschiedenen Alterskategorien (Aquiva-
lenznormen), und Tabelle 61 enthélt die Standardabweichungen.

Tabelle 60: Mittelwerte der verschiedenen LuxCIM Punktwerte

Durchschnittsalter (Jahre)1 0.5 1 1.5 2 25 3 35 4 45 5 55 6 6.5 7 75 8 85 95%

Nebenmahlzeit 13 27 41 56 72 74 88 96106 108 109 |11.0 110 11.0 11.0 110 11.0 105
Trinken (tagstiber) 04 19 31 35 44 50 54 56| 57 59| 60 60 60 60 60 60 60 57
Hauptmabhlzeit 17 45 72 91 116 124 142 152|163 16.6 16.9 | 17.0 17.0 17.0 17.0 17.0 170 162
Duschen 00 04 23 41 88 96 106 11.5 118 1241|124 124 126 128 129 | 130 130 124
Baden 05 17 39 78 130 138 153 165 168 17.0|17.3 173 175 178 178 179 179 171
Zahne putzen 00 03 11 21 27 29 33 43 46 47 47 47 \ 49| 50 49 50 50 48
Toilettengang 09 09 13 38 72 114 141 169 174 174 \ 185 187 188 189 18.9 \ 19.0 19.0 181
An- & Auskleiden 01 20 33 50 113 136 16.8 225 244 239 259 267 27.7 \ 291 296 299 | 30.0 285
Transfer 06 16 35 56 68 7.8 80 8.3[ 8.7 8.6\ 90 90 90 90 90 90 90 86
Fortbewegung 05 20 3.6| 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50 48
Treppen(ab)steigen 01 08 28 52 77 85 94| 96 99100 100 100 100 10.0 10.0 100 100 95

Anmerkung: Die hellgrauen Fehler zeigen die Altersklassen, in denen 95% des maximalen Punktzahl erreicht
wurden, und die dunkelgrauen Felder die Altersklasse in denen zum ersten Mal der maximale
Punktwert erreicht wurde.

Tabelle 61: Standardabweichungen der verschiedenen LuxCIM Punktwerte

Durchschnittsalter (Jahre) 0.5 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85
Nebenmahlzeit 088 075 169 094 149 141 136 139 071 051 028 0.00 000 0.00 0.00 0.00 0.00
Trinken (tagsuber) 057 129 112 070 0.86 072 0.67 050 045 0.34 0.0 0.00 0.0 0.00 0.00 0.0 0.00
Hauptmabhlzeit 120 166 221 118 218 1.86 1.67 143 097 061 0.28 0.0 0.0 0.00 0.00 0.00 0.00
Duschen 000 073 159 1.02 222 164 107 058 046 035 049 050 050 036 025 019 0.00
Baden 051 108 193 166 268 189 146 065 044 018 046 046 051 044 042 036 035
Zahne putzen 000 054 097 08 054 034 052 089 081 046 044 046 029 017 025 0.00 0.00
Toilettengang 1.05 107 139 170 268 1.69 207 128 139 158 056 051 056 029 0.30 0.19 0.00
An- & Auskleiden 027 220 305 321 352 366 319 305 294 241 191 308 185 103 062 036 0.0
Transfer 064 112 118 099 095 111 081 080 048 050 017 0.00 000 000 000 0.00 0.00
Fortbewegung 051 075 058 017 0.00 000 000 000 000 000 000 000 000 000 000 000 0.00
Treppen(ab)steigen 032 124 227 120 117 066 095 070 027 018 000 0.0 000 000 000 000 0.00

' Ein Durschnittsalter von z.B. 0.5 Jahre deckt das Intervall 0.25-0.75 ab, ein Durchschnittsalter von
1.0 Jahre das Intervall 0.75-1.25 usw.
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Tabelle 62 stellt die Punktwerte mittels Boxplots dar. Ein Boxplot fast die Daten
nicht nur grafisch zusammen, sondern enthdlt auch statistische Informationen
(vgl. Brosius 1998, 874f). Die graue Box repréasentiert den Bereich der 50% mitt-
leren Werte. Dies sind die Werte zwischen dem 25%- und dem 75%-Perzentil.
Der schwarze Strich innerhalb der Box stellt den Median dar. Die horizontal ver-
laufenden Striche iiber und unter der Box kennzeichnen den grossten und den
kleinsten Wert, der nicht als extremer Wert oder als Ausreisser klassifiziert wird.
Ausreisser werden durch kleine Kreise, extreme Werte durch Sternchen darge-

stellt. Ausreisser und extreme Werte sind wie folgt definiert:

o Ausreisser: Ausreisser sind Werte, deren Abstand vom 25%-Perzentil nach un-
ten bzw. vom 75%-Perzentil nach oben zwischen dem 1,5fachen und dem

3fachen der Boxhohe liegt.

o FExtreme Werte: Der Abstand extremer Werte von dem 25%- oder dem 75%-

Perzentil betrdgt mehr als das Dreifache der Boxhohe.

Tabelle 62: Explorative Datenanalyse der Punktwerte (Boxplots)

Punktwerte : Nebenmahizeit
IN o
1 1

I T T T
5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 6.0 65 7.0 75 80 85
Durchschnittliches Alter (Jahre)

Punktwerte : Trinken (tagsiiber)

367

T T T T T T T 1T 1T T T T T T T 71
5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 6.0 65 7.0 75 80 85

Durchschnittliches Alter (Jahre)

20—

Punktwerte : Hauptmahizeit
?

T I T T T
5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 6.0 65 7.0 75 80 85
Durchschnittliches Alter (Jahre)

Punktwerte : Dusche

306 272
* A

@] --0a

123 363 107
T

T T T T T T T 1T 1T T T T T T T71
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Durchschnittliches Alter (Jahre)
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Wie vorhersehbar, steigen die Punktwerte mit dem Lebensalter. Um das Alter an-
hand der Punktwerte ermitteln zu konnen, haben wir versucht, den Zusammen-
hang zwischen beiden Variablen genauer mit Hilfe von Regressionsanalysen zu
analysieren (vgl. Sanns & Schuchmann 2000). Letztere dienen der Analyse von
Beziehungen zwischen einer abhéngigen Variable oder Pradiktorvariable und ei-
ner (oder mehreren) unabhéngigen Variable oder Kriteriumsvariable. Sie werden
eingesetzt, um Zusammenhinge zu erkennen und zu erkldren und um Werte der
abhingigen Variable zu schitzen und zu prognostizieren (vgl. Bortz 1999, 174).
Bei der Regressionsanalyse miissen die abhéngige und die unabhéngige Variable
metrisch skaliert sein (Backhaus u.a. 2000, 2). In unserem Fall befinden sich bei-
de Variablen auf dem Intervallskalenniveau: Das Entwicklungsalter als Pradiktor-
variable und die Punktwerte als Kriteriumsvariable.

Zuerst wurde fiir jeden Punktwert die beste 6 Regressionsfunktionen h
Regressionsfunktion (vgl. Kasten) ermittelt, Typ Funktion

d.h. das Modell, das den Zusammenhang Linear y=by+b*x

zwischen dem Punktwert und dem Alter am Quadratisch y=by+b *a+h,*x’

. . . . : _ 2 3
besten erkldrt. Schrittweise haben wir alle | Kubiseh y ‘b°+l;1*"+bz*" th*x
Regressionsfunktionen angewendet und die Invers y=by+—

Resultate anhand des korrigierten Bestimmt- Logarithmisch ¥ =by+b *Inx)
heitsmasses verglichen. Traditionsgemiss | _Exponentiel L
wird das Bestimmtheitsmass (R?) fiir die Gii- | S-Kurve y=e"x
te der Anpassung einer Regressionsfunktion | _Exponent y=bra

1 f e 7 Zusammengesetzt  y =5, *b’

an die empirischen Daten (,,goodness of fit*) .
2 -
herangezogen (Backhaus u.a. 2000, 20): R Logistisch T
. . . 0 1
stellt die Proportion der beobachteten Vari- Wachsturm o

. . . . y=e
anz dar, die durch die Gleichung erklart
werden kann, und quantifiziert somit, wie | Quelle: Zusammenstellung aus Backhaus u.a.

di bhinei Variable durch d Pri 2000, 35 & Brosius 1998,587.
gut die abhangige Variable durch den Pra- || egende: Hierbeiisty die abhangige und x die erklé-
diktor bestimmt werden kann. Da die Grosse rendg_Variablﬁ;tbO. %1, bé und b3 beieicp-

2 o . . . nen die zu schatzenaen regressionskoet-
des R abhanglg 1st vom SthhprObenumfan% fizienten. e ist die Eulersche Zahl (=
und von der Anzahl Regressoren, wird R 2,71858) (ijdlln fﬂft{r nﬁtﬂrlifheklt-.ogagith-

.« . . . mus. bel der logistischen Funktion be-
korrigiert, um diesen Sachverhalt zu bertick- T G0 BT R 618 oo
sichtigen (Backhaus u.a. 2000, 24). schen Modells.

AN )

Bei allen Punktwerten hat sich herausgestellt, dass die exponentielle Funktion den
Zusammenhang am besten erklért. Das korrigierte R” ist jeweils grosser als 0.83,
d.h. die Funktion erklért einen Anteil der Varianz von mehr als 83% (vgl. Tabelle
63).

In der Tabelle 63 finden wir die geschitzten Regressionskoeffizienten (b und by),
die mit einem T-Test auf ihre Signifikanz iiberpriift wurden (P<0.001). Wenn wir
das Beispiel des Punktwertes fiir die Nebenmahlzeit aufgreifen, erhalten wir fol-
gende Gleichung:

Altel’ — 0645 * eO.188*Punkrwert(Nebenmah/zeit)
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Tabelle 63: Regressionsanalysen ,,Punktwerte — Alter”

Exponentiell | Koeffizienten | Modellzusammenfassung
. B o =
5 o o 2 0
@© (0] 8 'S ﬁ
T o7 € —
. " St o T ®
Nicht standardisier- g O '% 55
te Koeffizienten = £ Tn
Standard- S g ]
Punktwerte | b B fehler  Beta t P R R’ °
Nebenmahl- b, 0.188 0.004 0.943  53.558 .000
zeit b, 0.645 0.018 35.344 .000 0.943 0-888 0.888 0-226
. b, 0.317 0.008 0.920  41.244 .000
Trinken bo 0625 0.021 29118 ‘000 | 0920 0.846 0.846 0.256
Hauptmahl- b, 0.127 0.002 0.962  66.952 .000
zeit b, 0.584 0.014 41.532 .000 0.962 0.926 0.925 0.185
b, 0.147 0.002 0.948 66.554 .000
Duschen b, 0878 0.020 44129 1000 0.948 0.898 0.898 0.232
b; 0.115 0.002 0.950 69.094 .000
Baden by  0.747 0.018 41.092 ‘000 | 0950 0.902 0.902 0.229
Zahne put- b, 0.350 0.008 0.919  45.331 .000
zen b, 0.955 0.025 37.795 .000 0.919 0.845 0.844 0.270
Toiletten- b, 0.087 0.002 0.917  44.837 .000
gang b, 1.053 0.026 40.136 000 | 0917 0.842 0.841 0.272
An- & Aus- b, 0.064 0.001 0.934 56.783 .000
Kleiden b, 1.069 0.024 44.237 .000 | 0.934 0.872 0.872 0.256
b, 0.842 0.020 42 .000

Der Standardfehler der Schitzung gibt an, welcher durchschnittliche Fehler bei
der Verwendung der Regressionsfunktion gemacht wird. Bei allen Punktwerten
liegt er zwischen 0.185 und 0.270 Jahren, d.h. zwischen 2.22 und 3.24 Monaten.
Im Vergleich zu den Standardabweichungen der Punktwerte (vgl. Tabelle 61,
S.122), liegen die Schitzfehler auf einem tiefen Niveau.

Als Néchstes haben wir die Modelle anhand eines F-Testes auf ihre Giiltigkeit a-
nalysiert. Es stellt sich die Frage, ob das geschitzte Modell auch {iber die Stich-
probe hinaus Giiltigkeit besitzt (Backhaus u.a. 2000, 24). Der F-Test priift, ob das
fiir die Stichprobe berechnete Bestimmtheitsmass mehr als zufdllig ist. Als Null-
hypothese fungiert die Annahme, dass kein Zusammenhang zwischen der Kriteri-
umsvariable und der Priadiktorvariable besteht. Die F-Tests ergeben, dass in unse-
rem Fall die Bestimm-

heitsmasse nicht zufillig Tabelle 64: Giiltigkeit des Modells ,,Punktwerte — Alter
zustande gekommen  pynktwerte Quadrat- o gimﬂ d:r ) .
X summe uadrate
sind (P<0.001, wvgl Regression  146.823 1 146.823 2868471  .000
. . . Nebenmahlzeit Residuen 18.427 360 0.051
Tabelle 64): Wir konnen Gosamt 165249 361
; ; Regression 111.61 1 111.61  1701.048 000
also schhf:ssen, ‘dass'dle Trinken Residuen 20274 309 0.066
Modelle iiber die Stich- Gesamt 131.884 310
be hi iltio sind Regression  152.965 1 152.965 4482634  .000
probe hinaus gultig sind.  Hauptmahlzeit Residuen 12.285 360 0.034
Gesamt 165.249 361
Regression  237.416 1 237416 4429483 000
. . Duschen Residuen 2696 503 0.054
Die Regressionsanalyse Gesamt 264377 504
: : : Regression  249.271 1 249271 4774.008  .000
basiert auf cne Reihe Baden Residuen 27.099 519 0.052
von stochastischen An- Gesamt 276.37 520
. .. Regression  149.597 1 149597  2054.87  .000
nahmen, die tberpriift  zihne putzen Residuen 27519 378 0.073
. Gesamt 177.116 379
werden miissen. Man Regression  149.084 1 149084 2010.348 000
sprlcht in diesem Zu- Toilettengang  Residuen 28.032 378 0.074
Gesamt 177.116 379
sammenhang unter an- g Al Regression 212132 1 212132 3224365 000
derem von der Resid d Residuen 31185 474 0.066
cerem von der Residu- en Gesamt 243316 475

enanalyse. Eine zentrale
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Forderung der Regressionsmodelle besteht darin, dass die Residuen, also die Feh-
ler der Schitzung, zufillig auftreten miissen und keinem systematischen Muster
folgen diirfen. Treten die Residuen nicht zufillig auf, sondern folgen einem be-
stimmten Muster, ist dies ein Anzeichen, dass das geschétzte Modell falsch ist, da
es nicht simtliche relevanten Aspekte zur Erklarung der abhingigen Variable be-
riicksichtigt (Brosius 1998; Backhaus u.a. 2000). Traditionsgemaiss miissen sechs
Pramissen eingehalten werden. Backhaus u.a. (2000) fassen die Pramissen, ihre
Verletzung und daraus folgende Konsequenzen wie folgt zusammen:

Tabelle 65: Pramissenverletzungen des Regressionsmodells

Priimisse Primissenverletzung Konsequenzen
Ungtiltigkeit der Signifi-

Normalverteilung der Residuen Nicht normalverteilt kanztests (F-Test und t-
Test)

Homoskedastizitéit der Residuen
(konstante Varianz der Residuen)
Unabhéngigkeit der Residuen Autokorrelation Ineffizienz
Keine lineare Abhéngigkeit zwi-

Heteroskedastizitat Ineffizienz

Residuen-
analyse

g L c; sl dlon miely ke Vel Multikollinearitat Ineffizienz

° 2 5 Verzerrung der Schitzwer-

i g _d;a % Linearitiit in den Parametern Nichtlinearitit "

S % %E  Vollstindigkeit des Modells (Be-

s g gkeit des Modells (Be - .

<N = riicksichtigung aller relevanten Unvollstindigkeit Zerzerrung FaliE beae
Variablen)

Quelle: Zusammenstellung aus Backhaus u.a. 2000, 43 und Albers & Skiera 2000, 216.

Neben einer visuellen Exploration der Residuen werden die Pramissen zum Teil
mit statistischen Verfahren analysiert. Die Normalverteilung der Residuen kann
mit dem Shapiro-Wilk-Test getestet werden. In unserem Fall ergibt die statistische
Auswertung keine signifikanten Unterschiede zwischen der Verteilung der ver-
schiedenen Residuen und der Normalverteilung (vgl. Tabelle 66). Beim Goldfeld-
Quandt-Test, zur Uberpriifung der Homoskedastizitit, werden die Residuen in
zwei gleiche Hilften geteilt und die Varianz der Residuen beider Halften mit ei-
nem F-Test iiberpriift. Unsere Residuen zeigen eine konstante Varianz (Homoske-
dastizitit, vgl. Tabelle 66). Die Autokorrelation, die vor allem bei Zeitreihen
auftritt, wird mit einem Durbin-Watson-Test gepriift: Der ermittelte Wert d ag-
gregiert die Differenzen zwischen aufeinander folgender Residuen und bewegt
sich zwischen 0 und 4: Ein Wert nahe 0 weist auf eine positive Autokorrelation
hin und ein Wert nahe 4 auf eine negative Autokorrelation. Da unsere d-Werte
sich alle nahe unter 2 befinden (vgl. Tabelle 66), konnen wir annehmen, dass die
Residuen unabhingig sind.

Tabelle 66: Residuenanalyse ,,Punktwerte — Alter*

Normalverteilung Homoskedastizitat Autokorrelation

Shapiro-Wilk Goldfeld-Quandt Durbin-Watson
Punktwerte Statistik df P F df P d-Wert
Nebenmahizeit 0.9910 362 0.034 0.978 179 0.560 1.639
Trinken 0.9920 311 0.113 0.861 153 0.821 1.676
Hauptmahizeit 0.9959 362 0.460 0.803 179 0.928 1.696
Duschen 0.9966 521 0.338 0.882 258 0.842 1.777
Baden 0.9970 521 0.455 0.908 258 0.781 1.753
Zahne putzen 0.9962 380 0.506 0.804 188 0.933 1.637
Toilettengang 0.9958 380 0.396 0.942 188 0.658 1.697

An- & Auskleiden 0.9973 476 0.621 0.701 236 0.997 1.639
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Dass das exponentielle Regressionsmodell die beste Anpassung ergibt, zeigt die
Nichtlinearitiit des Zusammenhangs zwischen der abhédngigen und der unabhén-
gigen Variable. Die nichtlineare Transformation der Variable mit der exponentiel-
len Funktion linearisiert die Beziehungen zwischen den Variablen: Dies bedeutet,
dass die Linearitdt in unserem Fall wiederhergestellt wurde. Bei unseren Daten
liegt keine Multikollinearitit zwischen den unabhingigen Variablen vor, da die
Regressionsmodelle jeweils nur eine einzige unabhéngige Variable enthalten. Die
hohe Auspriagung der Bestimmtheitsmasse weist darauf hin, dass die exponentiel-
len Modelle wahrscheinlich vollstindig sind.

Wir konnen also festhalten, dass die exponentiellen Modelle zufriedenstellend den
Zusammenhang zwischen den Punktwerten und dem Alter erkldren. Mit Hilfe die-
ser Modelle kdnnen wir jetzt anhand der Punktwerte das korrespondierende Ent-
wicklungsalter berechnen. Nachfolgende Tabelle zeigt die bildlichen Darstellun-
gen der verschiedenen Regressionsanalysen.

Tabelle 67: Bildliche Darstellung der exponentiellen Modelle ,,Punktwerte — Alter*

Alter (Jahre)

Anmerkung: Die Grafiken zeigen jeweils die

gebiindelte Streuung der beobachteten Werte. @ seobachiet

——Exponentiell

Jeder Punkt fasst mehrere Beobachtungen zu-
sammen, und zwar nach folgender Regel:

Grosse der Punkte :
20 Beobachtungen

® 15

e 10

e 5

N.B. Wegen der Reduktion der Grafiken, sind
die Punkte auch verkleinert. \

T T T T
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Punktwerte : Hauptmahlzeit

Alter (Jahre) Alter (Jahre)
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1.0
0.5
0.0

Punktwerte: Nebenmabhizeit Punktwerte : Trinken
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Dimension 2: Zeitnormen der LuxCIM

Die zweite Dimension der LuxCIM befasst sich mit der Dauer der Unterstiitzung,
die das Kind bei den alltidglichen Verrichtungen benétigt. Bei der Erfassung der
Daten sind uns einige Extremwerte aufgefallen. Es stellte sich die Frage, auf wel-
cher Basis wir diese identifizieren kdnnen, da die Zeitangaben mit dem Lebensal-

ter variieren. Wir haben uns entschieden, die Extremwerte mit einer theoretischen
Plausibilititsschwelle zu beurteilen, weil 1999 keine verwertbaren empirischen
Daten publiziert waren. Bei der theoretischen Schwelle handelt es sich um den

nach oben aufgerundeten und mit 1.5 multiplizierten Zeitwert, der von der Pflege-
versicherung vorgesehen ist. Die folgende Tabelle fasst die berechneten Schwel-
len sowie die Anzahl der ausgeschlossenen Extremwerte zusammen.

Tabelle 68: Bestimmung der extremen Zeitwerte

Empirische Vergleichsdaten aus

Theore- Bartholomeyczik u.a. (2001, 104)
Bereich tische

Max 1.5 Schwel- Anzahl Anteil ~ Mittel-  Standardab- Schwelle
(PV)  Max le* Extremwerte Extremw. Wert(M) weichung(SD)  (=M+2*SD)

Trinken (tagstuber) 25 3.75 10 14 von 421 3.3%
Nebenmahizeit 5 75 10 12von 421 2.9% 67 8.05 28
Hauptmabhlzeit 20 30 35 10 von 503 2.0% 25.06 3.98 33.02
Duschen 17.5 26.25 30 15 von 368 4.1% 16.38 71 30.58
Baden 275 41.25 45 17 von 508 3.3% 14.99 4.52 24.03
Zahne waschen 2.5 3.75 10 18 von 433 4.2% 3.81 1.92 7.65
Toilettengang 75 11.25 15 12 von 513 2.3% 6.97 5.38 17.73
An- und Auskleiden 15 225 25 4 von 518 0.8% 8.57 5.2 18.97

Anmerkung: (*) Werte unter 10 wurden auf 10 aufgerundet; Werte Uber 10 wurden auf das nachste Multiple

von 5 aufgerundet.
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Wir haben die Schwellen im Nachhinein mit empirischen Daten aus
Bartholomeyczik u.a. (2001,104) tberpriift. Der Vergleich ergibt, dass die theore-
tischen Schwellen ziemlich genau mit den empirischen Daten iibereinstimmen.

Nachfolgende zwei Tabellen fassen die durchschnittlichen Zeitwerte (Aquiva-
lenznormen) sowie die Standardabweichungen zusammen.

Tabelle 69: Aquivalenzzeitnormen der verschiedenen LuxCIM Bereiche

Durchschnittsalter
(Jahre) 0.5 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 6.5 7 75 8 8.5

Nebenmahizeit 55 58 47 46 36 25 19 08 07 03 08 02 02 01 02 0.0
Trinken (tagstiber) 40 36 30 29 18 10 06 06 05 02 02 01 00 00 00 00
Hauptmahlzeit 200 194 178 186 177 153 112 89 78 56 54 42 15 12 08 15 0.0
Duschen 183 163 132 109 82 94 841 58 59 43 2.1 16 05 0.0
Baden 276 261 258 223 214 1941 173 170 151 139 103 8.1 58 25 28 36 15
Zahneputzen 50 47 43 39 35 35 29 16 15 12 08 09 05 04 03 0.0
Toilettengang 76 63 58 6.1 46 49 45 16 15 08 09 07 05 00 02 01 0.0

An- & Auskleiden 148 117 114 115 109 99 77 70 54 441 4.1 2.1 22 10 03 10 04

Tabelle 70: Standardabweichungen der Aquivalenznormen

Durchschnittsalter
(Jahre) 0.5 1 1.5 2 25 3 35 4 4.5 5 55 6 6.5 7 75 8 8.5

Nebenmahizeit 1.00 109 097 138 310 266 210 117 103 0.64 098 0.60 055 0.25 0.37 0.00
Trinken (tagstiber) 141 124 09 150 145 118 091 0.98 0.77 043 0.38 0.30 0.00 0.00 0.00 0.00
Hauptmabhlzeit 477 354 330 529 610 510 451 458 539 481 521 447 221 202 153 2.06 0.00
Duschen 4.08 327 323 3.07 312 267 455 370 310 317 299 217 1.32 0.00
Baden 321 379 584 515 575 596 585 382 593 410 592 635 574 421 340 323 227
Zahneputzen 0.00 067 113 123 086 111 173 106 138 144 119 126 1.00 0.83 0.53 0.00
Toilettengang 215 227 133 162 269 269 259 191 201 137 117 165 150 0.17 0.74 0.27 0.00

An- & Auskleiden 136 269 419 298 3.05 3.77 3.04 440 395 367 333 289 3.07 259 1.02 197 1.06

Die durchschnittliche Zeit sinkt mit fortschreitendem Alter und ndhert sich lang-
sam dem Nullpunkt. Die Zeitangaben weisen jedoch eine grosse Streuung auf.
Diese Streuung kann mit Hilfe der grafischen Darstellung der Zeitangaben ver-
deutlicht werden:

Tabelle 71: Explorative Datenanalyse der Zeit (Boxplots)
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Wie zum Teil aus den grafischen Darstellungen ersichtlich wird, haben die Eltern
bei grossen Aktivititen die Zeit hauptsidchlich im Fiinf-Minuten-Takt angegeben
und bei kleinen Aktivitdten im Minutentakt. Dies fiihrt zu einer grossen Ungenau-
igkeit bei der Zeitmessung. Aus diesem Grunde ist es sinnvoller von einer Zeit-
schdtzung zu sprechen. Die Frage, in wieweit diese Zeitschiatzungen iliberhaupt
valide sind, werden wir bei der Uberpriifung der Giite der erhobenen Daten disku-
tieren.

Wir haben die Zeitangaben den gleichen statistischen Auswertungen unterzogen
wie die Punktwerte. Da wir flir unser Rechenmodell eine Regressionsanpassung
benotigten, wurde die Regressionsfunktion mit den besten Bestimmtheitsmassen
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ermittelt. Bei den Zeiten handelt es sich jeweils um die lineare Funktion (vgl.

Tabelle 72).
Tabelle 72: Lineare Regressionsanalysen , Alter —» Zeit*
Linear Koeffizienten | Modellzusammenfassung
.8 % B
58 . E By
@ [0] 0 < o
T o Q -.“.’ u
. - =i T T e
Nicht standardisier- % O _qa:’ 55
te Koeffizienten @ = = go
Standard- S % §
Zeit B fehler  Beta t P R R?
Nebenmahl- b;  -0.810 0.040  -0.707  -20.100 0.000 | (707 0,500 0.499 1585
zeit by 5.630 0.217 25.954 0.000
. by -0.494 0.025  -0.706  -20.066 0.000
0.706 0.498 0.497 0.970
Trinken be  3.320 0.132 25153 0.000
Hauptmahl- b,  -2.924 0.095 -0.813 -30.925 0.000 | (aer 0.726 0.725 4.347
zeit by,  21.695 0.469 46.279 0.000
by  -2.740 0.094  -0.843 -29.274 0.000
0.843 0.710 0.709 3.229
Duschen by 21.785 0.523 41.674 0.000
by  -3.599 0.097  -0.860 -37.203 0.000
0.860 0.739 0.739 5.005
Baden by  30.156 0.475 63.521  0.000
Zahne put- b,  -0.721 0.030  -0.768 -24.340 0.000
0.775 0.600 0.599 1.181
zen by 5.522 0.160 34.501 0.000
Toiletten- b;  -1.076 0.037  -0.792 -28.929 0.000 | (795 0.627 0.626 1.951
gang by 7.441 0.184 40.549 0.000
An- & Aus- bi  -1.861 0.066  -0.781 -28.243 0.000 | ( g0z 0.651 0.650 3.381
kleiden by  14.291 0.326 43.892 0.000

Das korrigierte Bestimmtheitsmass (R?) bewegt sich zwischen 0.50 und 0.74, d.h.
zwischen 50% und 74% der Varianz konnen erkldrt werden. Der Standardfehler
folgt der Regel: Je ldnger die Tatigkeit dauert, umso hoher der Schitzfehler. Die
Grosse des Fehlers entspricht der Grosse der Standardabweichungen, wie sie in
Tabelle 70 (S.130) zusammengefasst sind.

Die statistische Aus-

. .. Tabelle 73: Giiltigkeit der Modelle ,,Alter — Zeit*
wertung ergibt signi- J

. . Quadrat- Mittel d
fikante  Regressions- |l R T
1 Regression 1014.881 1 1014.881 404.023 0.000
koefﬁmen‘te (b() und Nebenmahlzeit Residuen 1014.824 404 2.512
b;), wobei by die ma- Gesamt 2029.704 405
al Regression 379.015 1 379.015  402.657 0.000
ximale Dauer aus- Trinken Residuen 382.162 406 0.941
i3 1 _ Gesamt 761.176 407
dmckt ‘{nd ]?1 die Ge Regression  22615.346 1 22615346  956.339  0.000
schwmdlgkelt der Ab- Hauptmahlzeit Residuen 11587.436 490 23.648
. . Gesamt 34202.782 491
nahme der Zeit mit Regression 8932.300 1 8932300  856.958  0.000
: Duschen Residuen 3648.144 350 10.423
fortschreitendem ~ Al- Gesamt 12580.443 351
ter. Die Uberpriifung Regression  34676.086 1 34676.086  1384.029  0.000
tee 1 s Baden Residuen 12226569 488 25.054
der Giltigkeit des Gesamt 46902.655 489
Regression 825.811 1 825811 592435 0.000
Modells (vgl. Tabelle zipne putzen  Residuen 574208 412 1.394
: ; Gesamt 1400.109 413
73) .erglbt,‘ dass die Regression 3186.091 1 3186.091  836.880 0.000
Bestimmtheitsmasse Toilettengang  Residuen 1895.938 498 3.807
. h 7uf: H Gesamt 5082.030 499
nicht per Zufall zu- -~ —oo o Regression 9119.529 1 9119529  797.656 0.000
Residuen 5842218 511 11.433
stande  kamen und  den Gesamt 14961.747 512

dass die Modelle so-
mit iiber die Stichprobe hinaus giiltig sind.

Die Residuenanalyse ergibt, dass die Residuen normalverteilt, homoskedastisch
und nicht autokorreliert sind (vgl. Tabelle 74).
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Tabelle 74: Residuenanalyse ,,Alter —» Zeit*

Normalverteilung Homoskedastizitat Autokorrelation

Shapiro-Wilk Goldfeld-Quandt Durbin-Watson
Punktwerte Statistik df P F df P d
Nebenmahizeit 0.9965 406 0.534 0.978 200 0.563 1.737
Trinken 0.9952 408 0.248 0.861 201 0.854 1.946
Hauptmahizeit 0.9984 492 0.936 0.803 243 0.956 1.761
Duschen 0.9972 352 0.809 0.882 173 0.794 2.084
Baden 0.9968 490 0.442 0.908 242 0.774 1.845
Zahne putzen 0.9972 414 0.719 0.854 204 0.871 1.712
Toilettengang 0.9963 500 0.306 0.942 247 0.680 1.668
An- & Auskleiden 0.9973 513 0.558 0.781 253 0.975 1.803

Wir kénnen davon ausgehen, dass die Linearitdt der Variablen insoweit abgesi-
chert ist: Die lineare Funktion ist die Funktion, die die Zusammenhénge am bes-
ten erkldrt. Bei diesem Datensatz liegt auch keine Multikollinearitit zwischen den
unabhingigen Variablen vor, da die Regressionsmodelle jeweils nur eine unab-
hingige Variable enthalten. Die relativ tiefe Ausprigung der Bestimmtheitsmasse
zeigt auf, dass die linearen Modelle wahrscheinlich nicht vollstandig sind. Dies
bedeutet, dass andere Faktoren, zusdtzlich zum Alter des Kindes, die Dauer der
Unterstlitzung beeinflussen. Die Auswertung der Syracuse-Studie (Walker &
Woods 1976) hat unter anderem gezeigt, dass die Berufstitigkeit der Mutter und
die Anzahl der Kinder einen Einfluss auf die benétigte Dauer flir der Versorgung
der Kinder ausiibt (vgl. 27f in dieser Arbeit). Wir haben die Variablen ,,Berufsti-
tigkeit der Mutter®, ,,Alter des Kindes* und ,,Geschlecht des Kindes* in eine mul-
tiple Regression' aufgenommen, um ihren Einfluss zu bestimmen. Tabelle 75
zeigt, dass diese drei Variablen keinen Einfluss ausiiben, ausser im Bereich der
Nebenmahlzeit. Da der Einfluss auf das korrigierte Bestimmheitsmass jedoch ge-
ring ist, haben wir dieses Resultat nicht berticksichtigt.

Tabelle 75: Multiple Regression
Alter Berufstitigkeit Anzahl  Geschlecht

B,  (Jahre) der Mutter Kinder  des Kindes _ korr. R> (korr. RY)
Nebenmabhlzeit 8.420 -0.792 -2.805 -0.049 -0.066 0.514 0.499
Trinken 3.471 -0.494 -0.103  -0.015 -0.040 0.495 0.497
Hauptmahlzeit 24.398 -2.950 -1.530 -0.233 -0.205 0.722 0.725
Duschen 22.575 -2.718 -0.215  -0.383 0.314 0.708 0.709
Baden 31.012 -3.547 -1.126 -0.144 0.542 0.737 0.739
Zahne putzen 6.045 -0.713 -0.419 -0.078 0.039 0.587 0.589
Toilettengang 5.698 -1.053 1.842  -0.085 -0.103 0.625 0.626
An- & Auskleiden 13.858 -1.880 0912 -0.092 -0.268 0.648 0.650

Anmerkung: a) Signifikante Regressoren sind fett gedruckt;
b) Kodierungen: Berufstatigkeit (0= nichtberufstatig; 1= berufstatig); Geschlecht des Kindes
(0=Junge; 1=Madchen);
c) (Korr. R?) entspricht dem Bestimmheitsmass der einfachen linearen Regression (vgl. Tabelle
72,S.132)

Es ist vorstellbar, dass andere Faktoren wie zum Beispiel kulturelle Einfliisse oder
der Erziehungsstil der Eltern, die Dauer beeinflussen. Abgesehen davon, dass wir
diese Faktoren nicht gemessen haben, stellt sich die Frage, ob es iiberhaupt Sinn
macht solche Faktoren im Rahmen der Begutachtung der Pflegebediirftigkeit zu
beriicksichtigen.

Zur Veranschaulichung der Resultate der Regressionsanalysen, haben wir die
bildlichen Darstellungen in Tabelle 76 zusammengefasst.

' Die Begutachtung der multiplen Regression folgt den gleichen Prinzipien wie die der einfachen
Regression.
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Tabelle 76: Bildliche Darstellung der linearen Modelle ,,Alter — Zeit*
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Zeit Trinken (tagsiiber) (Minuten)
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Tabelle 77 fasst den Vergleich zwischen den beobachteten und den berechneten
Zeitwerten zusammen: Abgesehen von den Altersklassen, sind die Differenzen
zwischen den beobachten Zeiten und den berechneten Zeiten kleiner als die beo-
bachteten Standardabweichungen (vgl. Tabelle 70, S.130). Bei den vier Ausnah-
mefillen ist die Differenz jeweils kleiner als der Schitzfehler. Wir kdnnen also
davon ausgehen, dass die lineare Regressionen die beobachteten Zeiten zufrieden-
stellend eruieren.

Tabelle 77: Berechnung der Zeit anhand der Alter
SF 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7 75 8 85

Neben- 1585 beo. 5.5 5.8 4.7 4.6 3.6 25 1.9 0.8 0.7 0.3 0.8 0.2 0.2 0.1 0.2 0.0

mahlzeit ) ber. 48 44 40 36 32 28 24 20 16 12 08 04

Trinken 0.970 beo. 4.0 3.6 3.0 2.9 1.8 1.0 0.6 0.6 0.5 0.2 0.2 0.1 0.0 0.0 0.0 0.0

(tagsiiber) ) ber. 28 26 23 21 18 16 13 1.1 09 06 04 0.1

Haupt- 4.863 beo. 200 194 178 186 17.7 153 112 8.9 7.8 5.6 5.4 4.2 15 1.2 0.8 1.5 0.0

mabhlzeit ’ ber. 202 188 17.3 158 144 129 11.5 10.0 8.5 7.1 5.6 4.2 2.7 1.2

Duschen 3.929 beo. 183 16.3 13.2 109 8.2 9.4 8.1 5.8 5.9 4.3 21 1.6 0.5 0.0

ber. 16.3 149 136 122 108 9.5 8.1 6.7 5.3 4.0 2.6 1.2
Baden 5.005 beo. 276 261 258 223 214 191 173 170 151 139 103 8.1 5.8 25 2.8 3.6 15
ber. 284 266 24.8 230 21.2 194 176 158 14.0 122 104 8.6 6.8 5.0 3.2 1.4

Zéahne 1.181 beo. 50 47 43 39 35 35 29 16 15 12 08 09 05 04 03 00

putzen ’ ber. 4.8 4.4 4.1 3.7 3.4 3.0 2.6 2.3 1.9 1.6 1.2 0.8 0.5 0.1

Toiletten- 1.951 beo. 7.6 6.3 5.8 6.1 4.6 49 4.5 1.6 15 0.8 0.9 0.7 0.5 0.0 0.2 0.1 0.0

gang ‘ ber. 69 64 58 53 48 42 37 31 26 21 15 1.0 04

An- & Aus- 3.381 beo. 148 117 114 115 109 9.9 7.7 7.0 54 41 41 21 22 1.0 0.3 1.0 0.4

kleiden ) ber. 134 124 115 106 96 87 78 68 59 50 41 31 22 13 03
Anmerkung: In den hellgrauen Feldern féllt die berechnete Zeit unter O; in den dunkelgrauen Feldern ist die

Differenz zwischen den zwei Werten grosser als die beobachtete Standardabweichung (vgl.

Tabelle 70, S.130), die Differenz ist jedoch kleiner als der Schatzfehler (SF, vgl. Tabelle 72,

$.132).
Dimension 2: Haufigkeitsnormen der LuxCIM
Zu Vergleichszwecken haben wir die Haufigkeiten sowie die Standardabweichun-
gen der Unterstlitzung in den verschiedenen Alltagverrichtungen zusammenge-
fasst. Wir werden diese Daten im néchsten Kapitel aufgreifen, wenn wir die Er-
gebnisse der Normierungsstichprobe mit den Ergebnissen der Stichprobe pflege-
bediirftiger Kinder vergleichen.

Tabelle 78: Haufigkeitsnormen der verschiedenen LuxCIM Bereiche

Durchschnittsalter (Jahre) 0.5 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 6.5 7 75 8 8.5

Stillen (tags) 41 25 03 01 01 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00

Stillen (nachts) 07 02 00 01 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00

Trinken (tagstiber) 00 34 34 15 17 25 20 13 06 17 12 09 02 00 01 08 00

Nebenmahlzeit 00 20 15 11 10 11 13 07 07 12 09 07 02 01 02 06 03

Duschen (pro Woche) 00 00 00 13 23 15 24 18 28 29 15 26 17 10 10 15 08

Baden (pro Woche) 52 41 43 39 37 23 27 25 25 28 19 15 12 06 08 13 1.1

Windeln wechseln 59 54 52 48 29 12 06 01 01 00 00 01 01 00 00 00 00

Toilettengang (Blasenentleerung) 00 03 03 08 18 44 19 09 06 03 04 02 02 00 00 0.0 00

Toilettengang (Darmentleerung) 00 03 03 01 09 12 11 05 06 04 05 04 03 00 00 01 00

Transfer (Bett) 17 19 23 14 12 04 03 02 01 02 02 04 01 01 00 03 00

Transfer (Stuhl) 04 15 33 21 14 07 04 00 01 05 00 02 00 00 00 00 00

Treppensteigen 02 12 18 31 07 04 03 08 02 01 00 01 00 00 00 00 00

Tabelle 79: Standardabweichungen der Haufigkeiten der verschiedenen LuxCIM Bereiche

Durchschnittsalter (Jahre) 0.5 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 6.5 7 75 8 85

Stillen (tags) 14 21 10 08 07 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 0.0

Stillen (nachts) 16 06 02 03 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00 00

Trinken (tagstiber) 00 22 29 23 21 35 27 25 14 28 30 14 09 00 03 16 00

Nebenmahizeit 00 16 14 14 11 12 17 12 14 17 20 11 06 03 04 10 07
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Tabelle 79 [Fortsetzung]

Durchschnittsalter (Jahre) 0.5 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 6.5 7 7.5 8 85
Duschen (pro Woche) 00 00 00 16 26 15 23 24 25 25 19 27 214 19 14 17 10
Baden (pro Woche) 24 23 22 25 21 13 22 23 25 17 21 21 13 12 12 16 1.5
Windeln wechseln 13 12 12 10 24 14 14 03 03 02 00 02 05 00 0.0 0.0 o0.0

Toilettengang (Blasenentleerung) 0.0 0.9 1.0 20 22 22 25 23 16 12 16 12 09 00 00 00 0.0
Toilettengang (Darmentleerung) 00 09 10 04 11 08 13 07 09 07 09 07 07 02 00 05 00

Transfer (Bett) 16 16 10 12 09 08 06 04 03 06 04 05 03 03 02 04 00
Transfer (Stuhl) 14 18 25 21 19 17 14 00 03 20 00 14 00 00 0.0 00 0.0
Treppensteigen 12 27 21 41 14 12 15 20 13 07 00 03 00 00 00 0.0 0.0

F) Anwendung des Rechenmodells

Seit Anfang 2000 ist die Entwicklungsskala der LuxCIM in den Kinderbegutach-
tungsfragebogen der Pflegeversicherung integriert. Vor diesem Datum wurde der
Erwachsenenbegutachtungsfragebogen bei den Kindern im Alter von null bis acht
Jahren zur Begutachtung der nétigen Unterstiitzung in den Bereichen der alltagli-
chen Verrichtungen angewendet. Beide Begutachtungsbogen umfassen jeweils
neun Bereiche:

e Anamnese

e Funktionale Autonomie (Bereiche der alltdglichen Verrichtungen; Art und
Haufigkeit der bendtigten Unterstiitzung und technische Hilfsmittel),

e  Wohnverhiltnisse (Schwierigkeiten, vorhandene und notwendige Anpas-
sungen),

e Beschreibung der FEinschrankungen (motorische, sensorische, sozio-

kognitive und emotionale Einschrinkungen),

Schlaf,

personliche Unterstiitzungsmassnahmen und gesellschaftliche Teilnahme,

soziale und familidre Unterstiitzungssysteme,

aktuelle Organisation der Betreuung/Pflege sowie

vertiefende Gutachten.

Bis zum Zeitpunkt der Erhebung im November 2001 wurden 175 Antrige fiir
Kinder im Alter von null bis elf Jahren eingereicht (Stichprobe T4): 85 Kinder
wurden mit dem Erwachsenenbogen und 90 Kinder mit den Kinderbogen begut-
achtet. Die Stichprobe der pflegebediirftigen Kinder (T2) setzt sich aus 71 Kin-
dern zusammen, von denen 35 mit dem neuen Begutachtungsbogen evaluiert
worden sind. Bevor wir die Daten der Stichprobe T2 auswerten, mochten wir das
Rechenmodell mit einem kurzen Beispiel erldutern (vgl. Abbildung 68). Greifen
wir folgendes Beispiel auf, um den zusitzlichen Hilfsbedarf beim Baden zu be-
rechnen: August ist fiinf Jahre alt und beherrscht acht Items aus dem Bereich ,,Ba-
den®. Im ersten Schritt wird das Entwicklungsalter fiir einen Punktwert von acht
Items bestimmt:

y=b, *e"™ mit by=0.747 und b, = 0.115 (vgl. Tabelle 63, S.126)
Entwicklungsalter(Baden) = 0.747 * 1> Purkivert(Baden)

Entwicklungsalter(Baden) = 0.747* &'"°™
Entwicklungsalter(Baden) = 0.747* 2.509
Entwicklungsalter(Baden) =1.87 Jahre
Ein Punktwert von acht entspricht einem Entwicklungsalter von 1.87 Jahren.
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Abbildung 68: Anwendungsbeispiel - Zusatzlicher Hilfsbedarf beim Baden

Alter (J)
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Anmerkung: Die Skalierung und die Kurven der zwei Abbildungen entsprechen den Daten der Normierungs-
stichprobe.

Im zweiten Schritt wird dann zuerst der altersentsprechende Unterstiitzungsbedarf
ermittelt:
y=b,+b *x mit by=30.156 und b; = -3.559 (vgl. Tabelle 72, S.132)
altersents prechende Dauer (Baden) = 30.156 —3.559 * Lebensalter
altersentsprechende Dauer(Baden) =30.156 —3.559 %5
altersentsprechende Dauer(Baden) =12.36 Minuten

Bei einem fiinfjdhrigen Kind wird ein Unterstiitzungsbedarf von 12.36 Minuten
erwartet. Und dann berechnen wir mit der gleichen Formel die Dauer der Unter-
stiitzung eines Kindes im Alter von 1.87 Jahren:

entwicklungsaltersentsprechende Dauer(Baden) =30.156 —3.559 * Entwicklungsalter(Baden)
entwicklungsaltersentsprechende Dauer(Baden) =30.156 —3.559 *1.87
entwicklungsaltersentsprechende Dauer(Baden) = 23.50 Minuten

Laut Pflegegesetz entspricht der zusétzliche Hilfsbedarf - der gesetzliche Pflege-
bedarf - der Differenz zwischen der alters- und der entwicklungsaltersent-
sprechenden Dauer, 23.50-12.36, also 11.14 Minuten.

Es stellt sich die Frage, ob die fiir das Entwicklungsalter berechnete Unterstiitzung
identisch ist mit den Angaben der Eltern der pflegebediirftigen Kinder. Wir wer-
den in den nichsten Abschnitten auf diese Frage eingehen.

Vergleich der Stichproben T1 und T2

In diesem Unterkapitel vergleichen wir die Ergebnisse der Normierungsstichprobe
(T1) mit den Daten der Stichprobe der pflegebediirftigen Kinder (T2). Die Analy-
sen befassen sich mit den Punktwerten, den Zeiten und den Héaufigkeiten fiir die
verschiedenen Bereiche der alltidglichen Verrichtungen. Die Vergleiche erlauben
es, die Fragestellung zu beantworten, ob die pflegebediirftigen Kinder im Ver-
gleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder mehr und héufigere Unterstiitzung
benotigen.



138 Kapitel 5

Die durchschnittlichen Punktwerte der pflegebediirftigen Kinder liegen unterhalb
der Punktwerte der gleichaltrigen Kinder (vgl. Tabelle 80). Die statistische Aus-
wertung der Unterschiede basiert auf der Bildung von Paaren: Jedem pflegebe-
diirftigen Kind wurde ein gleichaltriges und gleichgeschlechtliches Kind aus der
Normierungsstichprobe' zugeordnet. Die beobachtbaren Unterschiede zwischen
den Kindern der zwei Gruppen sind hoch signifikant. Die pflegebediirftigen Kin-
der beherrschen im Durchschnitt weniger Items.

Tabelle 80: Vergleich der Punktwerte zwischen T1 und T2

P T Altersgruppen (Jahre)

Punktwerte [T-Test] <1 1-2 2-3 3-4 4-5 5-6 6-7 7-8 8-9 9-10 10-11

Anzahi Kinder I T T N TN S N S S
Nebenmahizeit 00 g PP TSm0 4t s a1 sa0 675 750 ee
Trinken (tagsiiber) 000 3, M7 2T G50 D00 550 ser 204 260 325 350 315
Hauptmahizeit 00 g PP % T s0 'aso S0 ses 6o 1000 1100 977
R G I T
Baden 00 g 0% %NS oo 'aro sss 725 oo 738 ses 754
Zamnepuzen oo 1 0% 0%zl axmo e anosmose s
e T G T VR VAT T
s puswecen o T T NS RS RD R T i s s

Vergleichen wir bei den gleichen Paaren die Dauer der benétigten Unterstiitzung,
dann ergeben sich wiederum signifikante Unterschiede: Die pflegebediirftigen
Kinder benédtigen im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder langer dau-
ernde Unterstiitzung bei der alltidglichen Verrichtungen. Tabelle 81 fasst die
durchschnittlichen Zeiten fiir beide Gruppen zusammen.

Tabelle 81: Vergleich der Zeiten zwischen T1 und T2

Zeit P T Altersgruppen (Jahre)
[T-Test] <1 12 23 34 45 56 67 78 89 9410 10-11
) 1 32 65 67 69 71 70 64 61 30
Anzahl Kinder T2 2 2 10 6 16 5 8 8 13
- T1 1990 1867 1821 1186 807 526 233 105 103
Hauptmahlzeit 000 15 21.67 20.00 18.33 16.94 17.49 17.67 1417 11.08 12.86
- , T 364 289 108 062 031 008 000 000
Trinken (tagsiiber) 000y 350 250 2.60 433 2.06 340 275 113  2.86
. T 571 439 270 122 050 039 014 007
Nebenmahizeit 000 1 650 850 620 883 456 875 619 347  6.61
T1 1741 1123 898 651 460 161 023
Duschen 000 4 830 967 9.69 16.54 13.39 579  4.57
Baden oo T1 2797 2563 2102 1812 1578 1113 605 254 320
: T2 2750 25.00 19.50 23.33 19.38 23.43 1813 13.75 12.86
. T1 285 400 346 197 110 089 041 017
Zéhne putzen 000 15 350 550 435 383 306 420 375 350 357
. T1 750 612 523 444 163 071 045 013 003
Toilettengang 000 15 750 650 575 467 619 580 597 531 429
. T1 1442 1160 1111 825 593 336 239 038 063
An- & Auskleiden 000 15 1500 1450 1250 11.67 11.69 1120 10.25 7.63 12.43

Um den Einfluss der Fertigkeiten auf die bendtigte Hilfe hervorzuheben, wurde
anhand der exponentiellen Regressionsmodelle das Entwicklungsalter der pflege-
bediirftigen Kinder auf Basis der Punktwerte berechnet. Das Entwicklungsalter

' Befand sich in der Normierungsstichprobe kein genau gleichaltriges Kind, wurde das nachst jin-
gere oder altere Kind herausgesucht.
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wurde fiir jeden einzelnen Bereich der alltiglichen Verrichtungen ermittelt.
Tabelle 82 stellt die Parallelisierung der durchschnittlichen Entwicklungsalter der
zwei Gruppen dar. Die Parallelisierung ergibt, dass sich die Durchschnittszeiten in
ihrer Grosse #hnlich sind. Zur Uberpriifung der statistischen Signifikanz der Un-
terschiede wurden wieder Paare zusammengestellt: Fiir jeden Bereich wurde dem
pflegebediirftigen Kind ein seinem Entwicklungsalter entsprechendes gleichge-
schlechtliches Kind zugeordnet. Die Auswertungen ergeben nicht signifikante Un-
terschiede. Diese Resultate zeigen, dass die Punktwerte ausreichen, um die bend-
tigte Hilfe zu berechnen und dass die Zeitangaben der Eltern mit den anhand des
Engwicklungsalters berechneten Zeiten {ibereinstimmen.

Tabelle 82: Vergleich der Zeiten zwischen T1 und T2 nach Parallelisierung

Zeit P T Durchschnittliches Entwicklungsalter (Jahre)

[T-Test] 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65

Hauptmahizeit 0050 1, 076 2080 1oas a8 1567 1278 att0 ser o oo o MM

Trinkon (sgsiiber) 0191 1) oo 45 35 3% 3% L 1% g% 0% 065 om 0w 0

Nobenmanzot 00 1L o 50 sh bh o i Ly 44 0% O 0@ o on

0 Ty e B 8 M L% ek sw om o om s o

Baden 0484 1, % D53 st o2s 2275 2013 lns0 108 1550 o dvo0 o

Zihne putzen 0.512 i; ggg 2;2 ggg 325 3.45 3.47 523 1.58 1.53 1.17 0.79 0.91

Tolotongang ooy i 70 £ S o 45 i i@ 1o 1% om % 0w 0%

An-s auskiden o Ty P 1T e i owm o puooe sa anw ge ne e
Anmerkung: Die Zeiten der Stichprobe T2 wurden anhand des Entwicklungsalters in dem jeweiligen Bereich

der alltaglichen Verrichtungen parallelisiert.
Im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder benétigen die pflegebediirfti-
gen Kinder im Durchschnitt auch haufiger Unterstiitzung (vgl. Tabelle 83). Die
statistische Auswertung der Signifikanz der Unterschiede zwischen den gebildeten
Paaren bestitigt diese Differenz.
Tabelle 83: Vergleich der Haufigkeiten zwischen T1 und T2
AR (70 1) [T-‘Fest] v <1 12 Du;ghscl;r_\:ttlicrrss Entsv-:sicmusllgsaltirs(‘jah;-es) 9-10 10-11
R A B N N B

st (g5 T R T TV I

Stillen (nachts) 1 T %" 50 %0 00 00 o1 00 o0 00 oo

Trinken (agstber) R A I B M I R

R A I I I I T
Duschen (pro Woche) 0000 g, °° ® g0 6o 19 13 18 22 15 11 os
Baden (pro Woche) 0000 g, P T G0 25 51 36 25 30 43 11 11

Windeln wechseln 0000 g °° % 5 55 51 27 25 16 11 15 os

Toilettengang (Blasenentleerung) 0.000 I; 0.0 03 (1):3 g:g 8:2 gg gg ?g 2(5) 20 25

Toilettengang Gamenteern) 0001 3 °7 % G0 50 03 94 05 o7 o5 03 o0s

Transfer (Bett) 0000 g, M0 ®Y 55 23 Te as o5 12 11 o3 os

Transfer (Stuhl) 0000 1, " ** 50 25 19 17 21 34 53 o1 27

Treppensteigen 0000 1, %% " g0 %0 12 20 15 12 24 11 a1
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Die Parallelisierung der Haufigkeiten auf Basis des Entwicklungsalters zeigt je-
doch, dass die Unterschiede zwischen den Paaren signifikant bleiben (vgl. Tabelle
84). Teils liegen die durchschnittlichen Haufigkeiten {iber und teils unter den Hau-
figkeiten der Vergleichsgruppe. Dieses Resultat bedeutet, dass die Punktwerte
kein ausreichendes Kriterium darstellen, um die effektive Haufigkeit vorherzusa-
gen. Dies ist ein wichtiges Resultat fiir die Begutachtung der Pflegebediirftigkeit:
Bei der Begutachtung muss die jeweilige Haufigkeit evaluiert werden.

Tabelle 84: Vergleich der Haufigkeiten zwischen T1 und T2 nach Parallelisierung

st (age) oo T 41 33 S3 Gl 21 00 0 50 00 00 00 09 09
St (achie 4T arez g oi oo us g0 o 00 00 0o G0 o
Trinken agsiben oo T 23 3% st uSlro2s 2 nses 171z 09 02
o 11 82 25 18110 I3 hs op 07 12 09 o7 02
Duschon (proWoche) oo T, 0 98 08 1S 2o 1s 24 ng 2 29 is 26 17
Baden (pro Woche) s 1152 41 43 55 31 Eg 2 as Egoes ioie 2
Windei wechsei oo T 59 gt 32 ap 2e iz g o1 o1 90 00 o1 @
Toilettengang (Blasenentleerung)  0.000 E 0.0 gg (132 22 ;2 ‘2‘:‘5‘ ;g (132 0.6 03 04 02 02
Toilettengang (Darmentleerung) 0.000 E 0.0 gg gi 8; (1):2 1?, 1; ?g 06 04 05 04 03
Transor (et oo T 1113 23 gd 12 of s 02 o7 0z 02 oi W
Transtr (st I I A
Treppensteigen 0.000 T 0.2 1.2 18 31 07 04 03 08 02 01 0.0 041 0.0

T2 13 28 18 30 17 07 0.0 0.0 3.0

Anmerkung: Die Haufigkeiten der Stichprobe T2 wurden anhand des Entwicklungsalters in dem jeweiligen
Bereich der alltdglichen Verrichtungen parallelisiert.

Die Berechnung der zusitzlichen Dauer bei der Begutachtung der Kinder wurde
an dieses Resultat angepasst: Wenn die Haufigkeit der Unterstiitzung die im An-
wendungsreglement (R25.03.04) festgelegten Richthdufigkeiten (vgl. Tabelle 41,
S.99) tibersteigt, dann gelten die zusitzlichen Haufigkeiten als zusitzlich bendtig-
te Unterstiitzungen im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder. Bei diesen
zusdtzlichen Unterstiitzungen wird dann die altersentsprechende Dauer nicht mehr
abgerechnet. So liegt zum Beispiel die tdgliche Richthdufigkeit beim Baden bei
einmal pro Tag. Muss das Kind zum Beispiel zweimal tiglich gebadet, weil es
hiufig erbricht, dann wird beim ersten Bad die altersentsprechende Dauer abge-
rechnet wihrend beim zweiten Bad die ganze Dauer beriicksichtigt wird.

Uberpriifung des Rechenmodells

Mit den Ergebnissen der Stichprobe der pflegebediirftigen Kinder lésst sich unser
Rechenmodell tiberpriifen. Da es sich bei unserer Stichprobe um eine Quer-
schnittsstichprobe handelt, diirfen die Zusammenhénge zwischen dem Alter, den
Punktwerten und den Zeiten keine signifikanten Korrelationen aufzeigen. Fiir die-
se Uberpriifung wurden die Punktwerte, das Entwicklungsalter und die wochentli-
che Dauer der Unterstiitzung fiir die Bereiche der alltiglichen Verrichtungen be-
rechnet (vgl. Tabelle 85). Die statistische Auswertung ergibt jeweils schwache
nicht signifikante Korrelationen zwischen Alter, Punktwerten und Zeitangaben.
Die Korrelationen sind erwartungsgemaiss signifikant zwischen dem Entwick-
lungsalter und der Zeit und zwischen den Punktwerten und der Zeit.
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Tabelle 85: Uberpriifung des Rechenmodells

Erndhrung Alter | Entw.alter | Punktw. Zeit Korperpflege Alter | Entw.alter | Punktw. Zeit
K 1 .314 253 | -213 K 1 192 106 | -.154
Alter S .008 .035 .076 Alter S 112 .380 .204
N 70 70 70 70 N 70 70 70 70
K 1 1.000 | -.762 K 1 1.000 | -.660
Entwicklungs- Entwicklungs-
ter o |'S .000 | .000 ter o |'S .000| .000
N 71 71 71 N 71 71 71
K 1| -.788 K 1| -674
Punktwerte | S . .000 Punktwerte | S . .000
N 71 71 N 71 71
K 1 K 1
Zeit S Zeit S
N 71 N 71
Toilette Alter | Entw.alter | Punktw. Zeit An- & Auskleiden Alter | Entw.alter | Punktw. Zeit
K 1 427 .388 | -.214 K 1 A77 .068 | -.302
Alter S .000 .001 .075 Alter S 142 .578 .011
N 70 70 70 70 N 70 70 70 70
— IR e — I
N 71 71 71 N 71 71 71
K 1| -.671 K -.695
Punktwerte | S . .000 Punktwerte | S . .000
N 71 71 N 71 71
K 1 K 1
Zeit S Zeit S
N 71 N 71
Mobilitét Alter | Entw.alter | Punktw. Zeit
K 1 .398 216 | -.091
Alter S .001 .072 .451
N 70 70 70 70
Entwicklungs- g 1 1232 -332 Legende: ende;: »
alter : : Korrelationskoeffizient nach Pearson
N 71 71 71 . -
K 1 581 K= K_orr(_el_aﬂonskoeflelent
Punktwerte | S .| .000| S =Signifikanz
N 71 71
K 1
Zeit S
N 71

Die Korrelationen lassen sich anhand des Entwicklungsquotienten grafisch dar-

stellen:

Abbildung 69: Zusammenhang zwischen dem Entwicklungsquotienten und der Unter-

stiitzung bei den alltdglichen Verrichtungen

Unterstiitzung (Stunden / Tag)

r 100

09 1019 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 90-99

(n=5) (n=15) (n=11) (n=15) (n=9) (n=7) (n=2)

Entwicklungsquotient

(n=3) (n=0) (n=3)

120

Anzahl Items

- 80

60

r 40

r 20

mm Mobilitat

= An/Auskle

iden

= Toilettengang

1 Korperpflege

1 Ernahrung

—o— Summe der Items

Anmerkung: Der Entwicklungsquotient entspricht dem Durchschnitt der Entwicklungsquotienten aller

Bereiche der alltdglichen Verrichtungen
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G) Bestimmung der Giitekriterien der LuxCIM

Sechs Giitekriterien werden unterschieden, um die Qualitit psychologischer
Messverfahren zu evaluieren (vgl. Exkurs S. 53-55 in dieser Arbeit). Die Objekti-
vitdt, die Validitit und die Reliabilitdt gelten als Hauptkriterien. Zu den Nebenkri-
terien werden die Normierung, die Okonomie und die Niitzlichkeit gezihlt. In die-
sem Unterkapitel werden wir uns ausfiihrlich mit der Validitdt und der Reliabilitdt
der LuxCIM beschéftigen. Einleitend mdchten wir kurz die anderen Kriterien dis-
kutieren. Die in den elektronischen Pflegebediirftigkeitsbegutachtungsbogen in-
tegrierte Entwicklungsskala benétigt wenig Zeit bei der Durchfithrung und kein
zusdtzliches Material. Unter diesem Gesichtspunkt, konnen wir behaupten, dass
das Verfahren 6konomisch ist (Rauchfleisch 1994, 65). Niitzlich ist es durch sei-
ne Zielgerichtetheit: Das Verfahren wurde speziell fiir die Begutachtung der Pfle-
gebediirftigkeit bei Kinder ausgearbeitet, da keine anderen Verfahren dieser Ziel-
setzung gerecht wurden (Lienert & Raatz 1998, 12). Zur Normierung kénnen wir
hinzufiigen, dass die Stichprobe mit ihren 529 Probanden als gross zu bewerten ist
(vgl. Weise 1975, 210). Wir haben die Ob-

jektivitit indirekt iiber die Validitat und die Abbildung 70: Testgitekriterien

Reliabilitit bestimmt (vgl. Abbildung 70). .
Dariiber hinaus wurden die Grundlagen fiir I OBJEKTIVITAT g
ein objektives Verfahren gelegt. Die Durch- der Interpretation  der Auswertung E
fithrungsobjektivitit wird durch das An- — der Durchfiihrung 3
wendungshandbuch erleichtert. Die erhobe- I 5
nen Daten werden elektronisch ausgewertet: - 2
anhand der Punktwerte und des Lebensal- I RELIABILITAT &
ters wird die entwicklungsaltersent- innere Konsistenz ) 3
sprechende und die lebensaltersent- | » Parallel- & Retest < kfg
sprechende Unterstlitzung ermittelt. Die U N

Interpretation der Daten ist durch ein einzi- ——
ges im Gesetz verankertes Kriterium gere- | |/l *——#* VALIDITAT =—————
gelt: Die zusitzliche tégliche Unterstiitzung (kriterienbezogen)
muss mehr als 30 Minuten ausmachen. Bei
der Interpretation bleibt also wenig Spiel- quelle: Lienert & Raatz 1998, 12
raum.

Zulanglichkeit

Uberpriifung der Validitit

Die Bestimmung der Validitdt wird auf drei Dimensionen durchgefiihrt: die In-
haltsvaliditit, die Konstruktvaliditit sowie die kriterienbezogene Validitét.

Die inhaltliche Validitit ist gegeben, wenn der Inhalt des Verfahrens das Ziel-
Merkmal hinreichend genau definiert. Anhand logischer und fachlicher Uberle-
gungen wird die Bedeutung des Ziel-Merkmals bestimmt (vgl. Fisseni 1990, 77).
Die inhaltliche Validitdt wird entweder iiber ein Expertenurteil ermittelt oder tiber
die richtige Zuordnung der Probanden durch mehrere Beurteiler. Die Inhaltsvali-
ditét betrifft in unserem Fall hauptsdchlich die Entwicklungsskala: Messen die
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ausgewahlten Items effektiv die Fertigkeiten in den Bereichen der alltdglichen
Verrichtungen? Wir haben versucht die Grundlagen fiir die inhaltliche Validitat
abzusichern: Bei der Auswahl der Items musste jedes Items in wenigstens zwei
Skalen erwahnt werden. Die zuriickbehaltenen Items wurden danach mit den Ex-
perten der Pflegeversicherung diskutiert und validiert. Es wére spannend in Zu-
kunft a priori pflegebediirftige Kinder und a priori nicht pflegebediirftige Kinder
anhand der LuxCIM durch mehrere Beurteiler begutachten zu lassen und dann die
Ubereinstimmung der Beurteiler zu evaluieren. Erlaubt unserer Verfahren die
Kinder richtig einzuordnen, dann ist die inhaltliche Validitdt abgesichert.

Die Konstruktvaliditit kann anhand der Korrelation zwischen dem neuen Test-
verfahren und anderen bereits validierten Verfahren liberpriift werden. Misst das
bereits validierte Verfahren ein anderes Konstrukt, muss die Korrelation tief sein
und umgekehrt (vgl. Fisseni 1990, S.86f). Im Rahmen unseres Projektes war es
nicht moglich diese Uberpriifung durchzufiihren. Es ist notwendig die Konstrukt-
validitit zu messen, zum Beispiel mit dem PEDI oder dem WeeFIM® und anderen
Zeitmessungen. Wir haben versucht die Konstruktvaliditdt der Entwicklungsskala
und der Zeitmessung mit den Ergebnissen aus anderen Studien zu eruieren, um
eine etwaige Ubereinstimmung zu iiberpriifen.
Zuerst vergleichen wir ausgewéhlte Items und die Punkwerte mit den Ergebnissen
anderer Arbeiten. Bei den Punktwerten wurde jeweils das schwierigste Item her-
ausgesucht, da dieses dem maximalen Punktwert entspricht. Nachfolgende Tabel-
le fasst die Vergleiche zusammen:
Tabelle 86: Uberpriifung der Punktwerte
LuxCIM PEDI - Por-
Ve > 90% Brigance Gesell tage
AV Item (-/+.125) >90 % ber.
. Benutzt ein Messer, um die Nahrung

Nebenmahlzeit nutt 7 semoiden (8. Fieisah; 475 50-55 510 5055 5.0 50  5.0-6.0

Trinken (tags- Fllt sich ein Glas mit Getranken

iiber) nb6 aus einer Kanne oder einem Karton 4.25 4550 419 5.0-55 3.0

. Benutzt ein Messer, um die Nahrung

Hauptmahlzeit nu11 2u schneiden (2.B. Fleisch) 4.75 5.0-55 5.06 5.0-55 5.0 5.0 5.0-6.0

Duschen hi13 Duscht sich ohne Hilfe 5.75 55-6.0 5.92 6.0

Baden hi14 Nimmt ein Bad ohne Hilfe ~ 6.00 6.0-6.5 594 ' 8.0

Zihne putzen os  UEtschgewissennaltdle Zahie 5 o5 5560 550 6.0-65 4.0 40 4050

Toilettengang  hho Wischt sich sauber ab g?lfr:}gdaenmg 525 5560 550 6.065 4.0 60  4.0-5.0

An- & Aus- Legt die Schuhe an und schnrt die

Kloiden mc7 Sehuheenke 675 7075 729 6570 5.0 6.0  4.0-5.0

Setzt sich auf einen normalen Stuhl

TS’:‘“;Ife’ ms4  (oder ineinen Rollstuhl) und steht ~ 2.00  2.0-25 -  2.0-25 175 1.0-2.0

(Stuhl) wieder auf mit Hilfe der Arme

Transfer (Bett) ma SteigtinsundausdemBettmitHile = 555 5025 - 2025

Geht alleine und ohne Unterstiit-
Fortbewegung mds Jung odor Fosthaten 150 1520 4~ 15-2.0 16 175  1.0-2.0
i Steigt eine Treppe hinab mit je
Treppenstei me5  einem Fuss pro Stiege und hélt sich 3.25 3.0-3.5 -/- 3.0-3.5 3.0 3.5 3.0-4.0
gen am Gelander fest
Anmerkung: LuxCIM > 90% = Altersklasse in der mehr als 90% der Kinder das Iltem meistern; LuxCIM ber. =
Berechnung des Alters anhand des maximalen Punktwertes; PEDI > 90% = Altersklasse in der
mehr als 90% der Kinder das Item beherrschen. Bei den anderen Skalen handelt es sich jeweils
um Mittelwerte.

Quellen: Brigance (Brigance 1997), Gesell (Gesell u.a. 1940; Gesell u.a. 1946), Portage (Bluma u.a. 1976)

& PEDI (Haley u.a. 1992).
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Bei der Interpretation der Tabelle féllt auf, dass die verschiedenen Skalen den ver-
schiedenen Items unterschiedliche Altersklassen zuordnen und dies unabhéngig
von der Normierungsmethode (Aquivalenznormen oder Prozentriinge). Die Unter-
schiede iibersteigen zum Teil ein Jahr und folgen der Regel, je hoher das Entwick-
lungsalter, umso hoher die Unterschiede. Unter Einbezug der Varianz zwischen
den Skalen, sind unsere 90. Perzentile, Medianwerte und berechneten Alter in ih-
rer Grossenordnung vergleichbar mit den Angaben der anderen Skalen. Wir kon-
nen annehmen, dass die Angaben der Normierungsstichprobe in ihrer Grossen-
ordnung valide sind.

Die Uberpriifung der Validitiit der Zeitangaben ist schwieriger. Zur Uberpriifung
der Zeiteinschiatzungen der Eltern aus der Normierungsstichprobe, haben wir zu-
erst die wochentlich bendétigte Dauer fiir die Unterstiitzung des Kindes berechnet.
Diese Dauer umfasst alle im Fragebogen erhobenen alltdglichen Verrichtungen
(vgl. Abbildung 48, S. 106). Nachfolgende Tabelle fasst die Umrechnung der
Dauer in Stunden pro Tag zusammen:

Tabelle 87: Tagliche Dauer der benétigten Unterstiitzung

Alter (Jahre) <1 1-2 2-3 3-4 4-5 5-6 6-7 7-8 >8
Anzahl Kinder 32 65 67 69 71 70 64 61 30
Erndhrung 1:12 1:06 0:57 0:41 0:24 0:14 0:07 0:03 0:03
Hygiene (Korperpflege) 0:30 0:25 0:23 0:21 0:19 0:14 0:08 0:03 0:03
Hygiene (Toilette) 0:42 0:33 0:21 0:10 0:01 0:00 0:00 0:00 0:00

Mobilitat (An/Auskleiden) 0:15 0:17 0:16 0:15 0:09 0:07 0:03 0:00 0:01
Mobilitit (Fortbewegung) 0:18 0:19 0:11 0:01 0:00 0:00 0:00 0:00 0:00
Summe 2:57 2:40 2:08 1:28 0:54 0:35 0:19 0:07 0:07

Im ersten Lebensjahr liegt die durchschnittliche Dauer bei knapp 3 Stunden pro
Tag, wobei etwas mehr als ein Drittel auf die Erndhrung entfdllt. Mit fortschrei-
tendem Alter fillt die Dauer dann progressiv gegen null. Der Vergleich dieser
Resultate mit den Ergebnissen anderer Studien ist in folgender Tabelle zusam-

mengefasst:
Tabelle 88: Tagliche Gesamtzeit im Vergleich
Alter (Jahre) <1 1-2 2-3 3-4 4-5 5-6 6-7 7-8 >8
Lux 2:57 2:40 2:08 1:28 0:54 0:35 0:19 0:07 0:07
USA 2:42 1:54 1:06 0:24
Deutschland | 4:15-5:15 4 2:30-2:45 | 1:45 - 2:30 \ 0:00 - 0:30

Quellen: USA, Walker & Woods 1976, 128 (vgl. Tabelle 5, S.29) & Deutschland, Spitzenverbdnde der Pflege-
kassen 2001, 44 (Tabelle 40, S.91).

Unsere Ergebnisse liegen zum Teil hoher als die Daten der Syracuse Studie und
erheblich tiefer als die Daten, die von der deutschen Pflegeversicherung verwen-
det werden. Die unterschiedlichen Methodologien der Zeiterfassung in den drei
Studien lassen kaum valide Schliisse zu. Ein anderer Weg, die Zeiteinschitzungen
zu begutachten, besteht im Vergleich der Dauer der einzelnen Verrichtungen (vgl.
Tabelle 89). Zwischen den verschiedenen durchschnittlichen Zeitangaben besteht
eine gewisse Ubereinstimmung. Dieser Vergleich hinkt wiederum, nicht nur we-
gen der unterschiedlichen Methodologien der Zeiterfassung sondern auch wegen
der Populationen: unsere Daten wurden bei Kindern erhoben wéhrend die anderen
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Daten fiir Erwachsene giiltig sind. Zurzeit fehlen Vergleichsdaten fiir die Dauer
der bendtigten Unterstiitzung des Kindes bei den alltdglichen Verrichtungen.

Tabelle 89: Uberpriifung der Dauer der verschiedenen Verrichtungen

@ @ ©) @ ®

Kategorien MW SF MW; MW, | min-max | min max MW MW SD

Zwischenmahlzeiten 55 16 55 4.1 5 6.70 8.05
Trinken (tagsiiber) 28 1.0 4.0 5.9 25

Hauptmahlzeit | 20.2 49 20.0 20.8 5-20 15 20 25.1 25.06 3.98
Duschen | 16.3 33 183 193 17.5 15 20 18.9 16.38 7.10
Baden | 284 50 276 253 27.5 20 25 26.5 14.99 4.52
Zahnpflege 48 1.2 4.7 3.8 2.5 5 5 -/- 3.81 1.92
Wasserlassen 2 3 3.46 3.1
Stuhlgang 3 6 6.97 5.38
Richten der Bekleidung 2 2 1.63 1.37
Toilettengang 6.9 20 7.6 71 2.5-7.5 7 11 6.7 12.06 9.76
Ankleiden gesamt 8 10 6.17 3.74
Entkleiden gesamt 4 6 2.40 1.46
An- & Auskleiden | 134 34 148 134 5-15 12 16 7.7 8.57 5.20

Abklrzungen: MW=Mittelwert; MW*= berechneter Mittelwert; MW=Mittelwert der Normierungsstichprobe;
MW,=Mittelwert der pflegebedirftigen Kinder; SF=Schatzfehler; SD=Standardabweichung
@ LuxCIM Werte fur das Kind (maximale MW* & MW, aus Tabelle 77, S.135, maximale MW,
aus Tabelle 82, S.139; bei den maximalen Werten handelt es sich jeweils um den Wert der
kleinsten Altersklasse; SF aus Tabelle 72, S. 132);
Richtwerte der luxemburgischen Pflegeversicherung (vgl. Tabelle 41, S.99);
Richtwerte der deutschen Pflegeversicherung (MDK, 75-78);
Daten aus Schneekloth & Miiller (2000, 160 ; Durchschnitt der drei Pflegestufen);
Daten aus Bartholomeyczik u.a. (2001, 98).

©O®00

Eine letzte Uberpriifung bezieht sich auf den Vergleich der tiglichen Gesamtdauer
der Unterstilitzung bei den pflegebediirftigen Kindern und der tiglichen Gesamt-
dauer, die in anderen Zeitstudien eruiert wurde (vgl. Kapitel 2). In Abbildung 71
sind die Gesamtdauern der
Stichprobe der pflegebe-
diirftigen Kinder nach den
haufigsten Diagnosen
gruppiert. Die tagliche Un-
terstlitzung liegt zwischen
1’2 und 3% Stunden pro
Tag. In den Zeitstudien,
wie sie in der Abbildung
22 (S.37) zusammenge-
fasst sind, variiert der tig-
liche Unterstiitzungsbedarf
zwischen ' Stunde und 4
Stunden. Auch hier kon-
nen wir eine bestimmte
Ubereinstimmung feststel-
len.

Abbildung 71: Tagliche Unterstiitzung nach Diagnosen gruppiert
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2.

Die Uberpriifung der Konstruktvaliditit der Zeitmessung bleibt unausreichend. Es
ist notwendig diese in Zukunft durchzufithren. Wir haben keine Antwort auf die
Frage, was die Eltern genau eingeschétzt haben, als sie im Fragebogen aufgefor-
dert wurden die Dauer der bendtigten Unterstilitzung zu bestimmen.
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Bei der kriterienbezogenen Validitit geht es um die Ubereinstimmung eines
Messinstruments mit einem oder mehreren anderen Merkmalen (Aussenkriterien).
Hier wird unterschieden zwischen der Ubereinstimmungsvaliditit, bei der das
Aussenkriterium gleichzeitig erhoben wird und der Vorhersagevaliditit, bei der
das Aussenkriterium erst spater gemessen wird (vgl. Anastasi & Urbina 1997,
118). Der Grad der Ubereinstimmung wird als Korrelationskoeffizient ausge-
driickt. Wir haben die Ubereinstimmungsvaliditiit der Entwicklungsskala mit
dem Alter des Kindes und der Dauer der Unterstiitzung iiberpriift. Die Korrelati-
onskoeffizienten sind zufriedenstellend (vgl. Tabelle 90):

e schr starke Korrelationen zwi-

schen den Punktwerten und Tabelle 90: Uberpriifung der Ubereinstimmungsvaliditat

dem Alter’ Punktwerte Alter Zeit

ke K lati isch Nebenmabhlzeit 906 -.658

¢ starke Korrelationen zwischen Trinken (tagsiiber) 860 -.647

den Punktwerten und den dazu- Hauptmahizeit .920 -.827

gehdrenden Zeitwerten. Duschen 943 -.788

Baden 939 -.805

. . Zahne putzen .887 -718

Die Vorhersagevaliditit haben Toilettengang 893 -759

wir nur indirekt bei der Uberprii- An- & Auskleiden 935 ~838

fung der Interraterreliabilitdt be- Anmerkung: Die Korrelationskoeffizienten nach Pearson basieren

stimmt. Wir werden im nichsten auf den Daten der Normierungsstichprobe (T1). N=529.

Unterkapitel darauf eingehen.
Uberpriifung der Reliabilitat

Die Reliabilitit zeigt die Zuverldssigkeit oder die Messgenauigkeit eines Tests
oder Verfahrens an. Der Reliabilitdtskoeffizient bewegt sich zwischen 0 und 1,
wobei folgende Grenzen gelten (Weise 1975, 210): Unterhalb von 0.80 ist die Re-
liabilitit niedrig, zwischen 0.80-0.90 ist sie mittelmassige und iiber 0.90 hoch. Zur
Bestimmung der Zuverldssigkeit werden unterschiedliche Verfahren angewandt:
Halbierungsreliabilitdt, Konsistenzeinschitzung, Wiederholungsreliabilitit, Beo-
bachteriibereinstimmungsreliabilitit' und Paralleltestreliabilitit (vgl. Anastasi &
Urbina 1997, 101 & Fisseni 1990, 60). Im Rahmen des Projektes konnten wir die
Paralleltestreliabilitit nicht tiberpriifen. Im Folgenden gehen wir auf die anderen
Reliabilitdatskennwerte ein.

Bei der Split-Half-Reliabilitit (Testhalbierungsmethode) wird die Skala halbiert:
Die Items werden auf verschiedene Weise (Zufall, erste und letzte Testhilfte, ge-
rade und ungerade Nummer des Items) der einen oder anderen Hilfte zugeordnet
(Bortz & Doring 1995, 183). Die Split-Half-Reliabilitét entspricht der Korrelation
der Testwerte beider Hilften. Der Reliabilitatskoeffizient fiir die ganze Skala (114
Items) liegt bei .99 und ist somit mehr als zufriedenstellend (vgl. Tabelle 91). Die
Aufgliederung der Skala in Bereiche ergibt ein differenzierteres Bild: Die Koefti-
zienten liegen zwischen .67 und .98.

Die interne Konsistenz einer aus mehreren Items zusammengesetzten Skala wird
mit dem Alpha-Koeffizienten von Cronbach bestimmt (vgl. Rost 1996). Interne
Konsistenz bedeutet, dass die einzelnen Items mit der Gesamtheit der iibrigen I-
tems zusammenhédngen. Alpha kann — bei perfekter Konsistenz — ein Maximum

" In der englischsprachigen Literatur wird hierfiir der Begriff der ,Interrater-Reliabilitat* gebraucht.
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von +1 erreichen; je kleiner der Wert, desto geringer ist die Konsistenz. Als hin-
reichend zuverldssig gilt eine Itemskala ab einem Wert von Cronbachs Alpha >
0.50. Alpha ist umso hoher, je mehr Items die Skala enthélt (Bortz & Déring
1995, 184). Die interne Konsistenz zeigt eine hinreichende Zuverlédssigkeit: Alle
Alphas sind jeweils grosser als 0.870 (vgl. Tabelle 91).

Tabelle 91: Uberpriifung der Split-Half-Reliabilitit und der internen Konsistenz

Split-Half-Reliabilitat: Interne Konsistenz:

Reliabilitatskoeffizienten fiir Guttmans Koeffizient Cronbachs a
Alle Items des Bereichs Ernéahrung .951 .952
Bereichs Hygiene .962 .987
Bereichs Mobilitat .946 .987
Punktwerte fiir Nebenmahizeit .750 .928
Trinken (tagsuber) .668 .870
Hauptmahizeit .951 .952
Duschen .880 .961
Baden .903 .968
Zahne putzen .719 .880
Toilettengang .968 977
An- & Auskleiden 970 .980
Transfer 939 .926
Fortbewegung .860 .895
Treppen(ab)steigen 977 .962
LuxCIM (alle Items) .990 .994

Anmerkung: Die Analysen basieren auf den Daten der Normierungsstichprobe (T1). N=529.

Zur Bestimmung der Test-Retest-
Reliabilitit wird das Messinstrument bei
einer Stichprobe von gleichen Untersu- Y X = 3%, %
chungspersonen nach einem angemesse- = i T,

T

nen Zeitabstand wiederholt. Die Antwort- \/{anﬁ. _ (Z xliJz}{nZ n (Z le_jz}

Berechnung: Test - Retest - Koeffizient (ry)

paare aus Test und Testwiederholung
werden korreliert. Der errechnete Korrela-
tionskoeffizient (ry) ist eine Schitzung der

BN
n

Anzahl der Beobachtungsfélle

Testwiederholungsreliabilitit (vgl. Lienert Fu = Becoachimgswert Testim Becbachtungstal

& Raatz 1998. 180 Vgl Kasten) Der X,; = Beobachtungswert Retest im Beobachtungsfall i
9 b . .

zeitlche Abstand zwischen dem Test (Quelle: Lienert & Raatz 1998, 181)

(Stichprobe T2) und dem Retest (T3) ist
relativ mit 3 Monaten relativ gross: Sind die Reliabilitdtskoeffizienten hoch, dann
ist dies ein Anzeichen fiir die zeitliche Stabilitét der gemessenen Kennwerte.

Wie aus Tabelle 92 ersichtlich, sind die Reliabilitdtskoeffizienten fiir die Zeit, die
Punktwerte und die Héufigkeiten in allen Bereichen zufriedenstellend.

Tabelle 92: Uberpriifung der Wiederholungsreliabilitit

Test-Retest (ry) Zeit Punktwerte Haufigkeit
Nebenmahlzeit 0.907 0.894 0.876
Trinken (tagsiiber) 0.873 0.907 0.922
Hauptmahlzeit 0.919 0.926 -/-
Duschen 0.923 0.919 0.927
Baden 0.885 0.944 0.902
Zahne putzen 0.844 0.865 -/-
Toilettengang 0.875 0.941 0.935

An- & Auskleiden 0.924 0.952 -/-
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Tabelle 92: Uberpriifung der Wiederholungsreliabilitit [Fortsetzung]

Test-Retest (ry)

Punktwerte Haufigkeit

Transfer 0.860 0.891
Fortbewegung 0.970 -/-
Treppen(ab)steigen 0.983 0.992

Anmerkung: Die Analysen basieren auf den Daten der Validierungsstichprobe (T2) und

der Wiederholungsstichprobe (T3). N=14.

Wir mochten hier noch daraufhinweisen, dass die Wiederholungsstichprobe mit

14 Familien sehr klei

Die Intraklassenkorrelation (Intra-Class Correlation,

ICC) ist ein Mass der Beobachtungsiibereinstimmung | joc = MSaviscien = MSimernas
und damit ein Indikator der Reliabilitit des zugrunde MSischen + MS mernans
liegenden Beobachtungssystems. Die ICC setzt inter- 3G -%,)’
vallskalierte Beobachtungsdaten voraus, da sie auf ei- MS ol -
nem varianzanalytischen Ansatz basiert. Man unter- Avischen n—1
scheidet zwischen (vgl. Asendorpf & Wallbott 1979): S, — %)
i i
MS, =y
e der Varianz zwischen den Beobachtungsfillen, die nerhle n

teilweise auf eine systematische Merkmalsvariation

n ist.

zuriickgefiihrt wird,

e der Varianz innerhalb der Beobachtungsfille, die
auf eine mangelhafte Beobachteriibereinstimmung
hinweist (man spricht daher auch von Feh- | i = jene

lervarianz).

Berechnung: ICC - Koeffizient

Anzahl der Beobachtungsfalle
Anzahl der Beobachter
Beobachtungswert von Beob-

i achter j im Beobachtungsfall i

_ Mittelwert eines Beobachtungs-
i~ fallesi

Mittelwert aller Beobachtungs-

I8l & >3
]

(Quelle: Asendorpf & Wallbott 1979, 244)

Sind die Unterschiede zwischen den Beobachtungsfillen relativ gross bei gleich-
zeitig geringer Varianz innerhalb der Beobachtungsfille, so kann von einer reli-

ablen Beobachtung ausgegangen werden.

Die Bestimmung der Intraklassenkorrelation basiert auf den Daten der Stichprobe
T2 und der Dossiers (Stichprobe T4): Von den 71 Kindern der Stichprobe wurden
35 Kindern anhand der LuxCIM-Skala evaluiert. Der Vergleich der Interrater be-
zieht sich auf die Angaben der Eltern (T2) und die Angaben der Begutachter der

Tabelle 93: Uberpriifung der Interrater-Reliabilit:it

ICC Punktwerte Entwicklungsquotient

Nebenmahlzeit 0.762 0.875
Trinken (tagstiber) 0.726 0.892
Hauptmahlzeit 0.744 0.918
Duschen 0.737 0.926

Baden 0.685 0.817

Zahne putzen 0.696 0.811
Toilettengang 0.675 0.887

An- & Auskleiden 0.655 0.841
Transfer 0.542 0.797
Fortbewegung 0.754 0.879
Treppen(ab)steigen 0.672 0.890

Anmerkung: Die Analysen basieren auf den Daten der Validie-
rungsstichprobe (T2) und der Dossiers (T4). N=35.

Pflegeversicherung (T4). Wie
aus der ersten Kolonne der
Tabelle 93 hervorgeht, liegen die
ICC-Koeffizienten tief. Dieses
Resultat ist nicht iiberraschend:
Zwischen der Begutachtung und
dem Zeitpunkt der Erhebung fiir
die Stichprobe T2 liegen bis zu
zwei Jahre (Mittelwert=13.1
Monate). Um den Einfluss der
Zeit zu reduzieren, wurden fir
den Zeitpunkt der Begutachtung
und den Zeitpunkt der Erhebung
T2 die Entwicklungsquotienten
fiir jeden Bereich anhand der ex-
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ponentiellen Modelle berechnet. Beim Vergleich der Entwicklungsquotienten
zeigt sich, dass die ICC-Koeffizienten zufriedenstellend sind. Aus diesem Resultat
konnen wir schliessen, dass die Entwicklungsskala auch eine gewisse Vorhersa-
gevaliditit besitzt.

Schlussbetrachtung

Unsere Untersuchung hat zeigt, dass die Punktwerte ein ausreichendes Kriterium
darstellen, um den altersentsprechenden und den entwicklungsaltersentsprechen-
den Unterstiitzungsbedarf zu berechnen. Die Daten der Normierungsstichprobe
und die Daten der pflegebediirftigen Kinder bestitigen die Annahmen unseres Re-
chenmodells. Die Berechnung der Unterstiitzungsdauern kann den falschen Ein-
druck hinterlassen, dass die Ergebnisse der Berechnung relativ exakt sind: Es
handelt sich jedoch bei den Ergebnissen um Durchschnittswerte, die einem
Schitzfehler und einer Streuung unterliegen. Im Moment entsprechen die berech-
neten Durchschnittswerte den Vorgaben der Pflegeversicherung, da beim Erwach-
senen auch nur Durchschnittswerte zur Anwendung kommen. Dieses Vorgehen
filhrt dazu, dass die Werte dem effektiven Unterstiitzungsbedarf nicht gerecht
werden, wenn das Kind oder der Erwachsene mehr Hilfe benétigt als durch-
schnittlich vorgesehen.

Wir mdchten auf eine wichtige Einschrankung unseres Vorgehens hinweisen, die
die Methodologie der Zeiterfassung betrifft: Die Erfassung der Zeit mittels Frage-
bogen bleibt ungenau und entspricht eher einer Zeitschitzung. Auch wenn die
Zeitmessung eine hohe Wiederholungsreliabilitidt aufzeigt und die Zeitangaben in
ihrer Grossenordnung den Ergebnissen anderer Studien entsprechen, bleibt die
Validitdt der Messung fraglich. Es ist notwendig, die Zeit anhand von direkter
Beobachtung oder Videoaufnahmen zu iiberpriifen.

Die Uberpriifung der Giitekriterien der LuxCIM ergibt ein zufriedenstellendes Er-
gebnis. ausreichende kriterienbezogene Validitit und geniigende Reliabilititskoef-
fizienten (vgl. Tabelle 94). Dariiber hinaus kdnnen wir aus der Standardisierung
der Begutachtung, der Auswertung und der Interpretation auf eine ausreichende
Objektivitat des Verfahrens schliessen.

Tabelle 94: Giitekriterien LuxCIM

Giitekriterium n Bereich Ergebnis Bewertung
Kriterienbezogene 529  Punktwerte <> Alter Pearson r = .86-.94 hoch
Validitat Punktwerte <> Zeit Pearson r = .65-.84 hoch
Split-Half- 529 ltems Guttman = .95-.96 hoch
Realibilitat Punktwerte Guttman = .67-.98 niedrig-hoch
Skala Guttman = .99 hoch
Interne Konsis- 529 Items Cronbachs a = .95-.99 hoch
tenz Punktwerte Cronbachs a = .88-.98 mittel-hoch
Skala Cronbachs a = .99 hoch
Wiederholungsre- 14 Zeit Ry = .84-.97 mittel-hoch
liabilitat Punktwerte Ry = .86-.98 mittel-hoch
(nach 3 Monaten) Haufigkeit Ry = .88-.99 mittel-hoch
Interrater-Reliab. 35 Entwicklungsquotient ICC =.80-.92 mittel-hoch
Normierung 529 Items/Punktwerte, Zeit, -/- gross
Haufigkeit

Anmerkung: Die Bewertung beruht auf den Angaben von Weise 1975, 210
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Die Begutachtung der fiir Kinder relevanten Verrichtungen beruht auf drei Ver-
fahren. Bei zwei Verrichtungen, Haarewaschen und Unterhalt der Findernigel,
mussten wir auf theoretische Altersangaben zuriickgreifen. Die Altersgrenzen fiir
die Vergiitung der pauschalen Zeiten im Bereich der Mobilitét (Transfer, Fortbe-
wegung und Treppensteigen) wurden empirisch ermittelt, wobei die beobachteten
Entwicklungsalter mit theoretischen Angaben {ibereinstimmen. Bei den anderen
Verrichtungen, wird der Unterstiitzungsbedarf anhand der Punktwerte berechnet.
Es handelt sich hier um die Verrichtungen, die beim Erwachsenen mittels abge-
stufter Unterstiitzungsgrade begutachtet werden.

Tabelle 95: Begutachtungsverfahren bei fiir Kinder relevanten Verrichtungen

Bereich Verrichtung Begutachtungsverfahren
Hygiene Fglzzg;gﬁg:;en) Berechnung mittels Punktwerte
Zahne waschen Berechnung mittels Punktwerte
Haare waschen Ab 8 Jahre (theoretische Angabe)
Unte_r_halt der Fin- Ab 8 Jahre (theoretische Angabe)
gernagel
Toilettengang Berechnung mittels Punktwerte
Ernahrung Hauptmahlzeit Berechnung mittels Punktwerte
Nebenmabhlzeit Berechnung mittels Punktwerte
Trinken tagslber Berechnung mittels Punktwerte
Mobilitat An- und Auskleiden  Berechnung mittels Punktwerte

Transfers
(AV und nicht AV)

ab 2% Jahre 3
(empirische Uberpriifung + theoretische Ubereinstimmung)

Fortbewegung
(AV und nicht AV)

ab 2 Jahre )
(empirische Uberpriifung + theoretische Ubereinstimmung)

Treppensteigen

ab 3% Jahre )
(empirische Uberpriifung + theoretische Ubereinstimmung)

Wir mochten hier noch darauf hinweisen, dass es notwendig ist die Begutachtung
der Pflegebediirftigkeit des Kindes regelméssig zu wiederholen. Einerseits eignet
sich das Kind neue Fertigkeiten an und andererseits nimmt der abzurechnende al-
tersentsprechende Unterstiitzungsbedarf rapide ab.
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EVALUATION DER PFLEGEVERSICHERUNG

A)

B)

Einleitung

Ziel der Pflegeversicherung ist es die pflegebediirftigen Personen so lange wie
moglich zu Hause zu unterstiitzen unter Einbezug des Prinzips ,,Sachleistungen
vor Geldleistungen®. In diesem Kapitel mdchten wir untersuchen, inwieweit die
Eltern mit den Leistungen der Pflegeversicherung zufrieden sind. Die Zufrieden-
heit ist unter folgenden zwei Gesichtspunkten operationalisiert: Inwieweit beurtei-
len die Eltern die Leistungen als ausreichend, und welchen Einfluss {iben die Leis-
tungen auf die Familien aus? Im Rahmen der Validierung der LuxCIM wurden die
Eltern um ihr Feedback iiber die Pflegeversicherung gebeten' (Stichprobe T2).
Bevor wir die wichtigsten Antworten auswerten, scheint es uns sinnvoll einen
Blick auf die ausgezahlten Leistungen der Pflegeversicherung zu werfen. Diese
Analyse basiert auf den Daten der Dossiers (Stichprobe T4, n=175).

Analyse der Leistungen

In den ersten drei Jah' Tabelle 96: Angenommene und abgelehnte Antrige
ren der Pflegeversi- Anzahl Antrige AV [Std/W]
cherung wurden ins- Alter abge- ,pflege- Prozent- abge- ,pflege- % Bevdl-
gesamt 175 Antrége (Jah1re2) 12 Iehn; dﬁrftig; ggg/z Iﬁh:;;t di.irf:ig; kegugg(y
.o . . = 0 . . . (]
fir Kinder im Alter 23 18 5 13 72% 252 814  0.23%
von 0-11 Jahre ge- 34 22 5 17 77%  2.46 750  0.30%
45 19 1 18 95%  2.48 12.00  0.32%
stellt (Stand Novem- 56 33 4 29 88%  1.77 14.46  051%
ber 2002, vgl. Tabelle 67 13 13 100% 15.98  0.23%
7-8 19 2 17 89%  2.01 1410 0.30%
0
96). Rund 16% der 89 16 16 100% 14.52 0.28%
Antrige wurden abge_ 9-10 10 2 8 80% 2.92 20.78 0.15%
lehnt. weil di it 1011 11 11 100% 1432 021%
chnt, weil die zusatz- Gesamt 175 28 147 84%  2.02 12.90 _ 0.26%

liche Unt.erStu‘[Zng n Legende: ' Anteil pflegebedirftiger Kinder an der Gesamtbevélkerung gleichaltriger
den Bereichen der all- Kinder (Quelle Statec 2004 , B7, Stand 2001)

taglichen Verrichtun-
gen (AV) unter der rechtlichen Schwelle von 3% Stunden pro Woche lag. Dieser

' Da der fiir die Validierung bendtigte Teil des Fragebogens viel Platz einnimmt, haben wir uns auf
die wichtigsten Fragen beschrankt.
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Prozentsatz liegt leicht unter der durchschnittlichen Ablehnungsrate aller Alters-
gruppen: Bei allen 22185 bis zum 30. Juni 2003 eingereichten Gesuchen wurden
4252 abgelehnt (=19%, vgl. IGSS 2003, 164). In den ersten zwei Lebensjahren ist
die Ablehnungsrate erwartungsgemadss iiberdurchschnittlich hoch (38-74%) und
nimmt dann progressiv ab. Diese Abnahme verlduft parallel zur Reduktion des
abzurechnenden altersentsprechenden Unterstiitzungsbedarfs. Die Kinder stellen
im Vergleich zur Gesamtpopulation der pflegebediirftigen Personen (n=17933)
eine kleine Minderheit von 0.8 % dar (vgl. /IGSS 2003, 164).

Tabelle 97: Geld- und Sachleistungen Im ,,Vergleldl zur Gesamt-
bevolkerung der Unter-
Anzahl Kinder AV [Std/W]

Alter Geldleis-  Geld-&  Anteil Geldleis- Geld-&  2WOlfjahrigen  (N=56000;
(Jahre) n  tungen Sachl.  Geldl. tungen Sachl.  Statec 2004, B7) liegt die

12 5 4 1 80% 504 447 o
23 13 10 : 7% 284 916 'Pﬂege}aedurftl gkeitsquote
34 17 16 1 94% 729 10.85  bei nur einem % Prozent. In
45 18 14 4 78% 1236 10.77 .
56 29 21 8 7% 248 foes Deutschland,  wo - die
6-7 13 9 4 69% 13.90 2066  Schwelle der Pflegebediirf-
7-8 17 11 6 65% 1231 1738 {igkeit fiir die Grundpflege
8-9 16 14 2 88% 1369  20.33 o

910 8 2 6 25% 1542 2256  beil 5% Stunden pro Woche

10-11 11 7 4 64% 10.37 21.24 festgesetzt lst und WO dle

Gesamt 147 108 39 73% 1146 17.7

abzurechnende  altersent-
sprechende  Unterstiitzung
hoher ist als in Luxemburg, liegt die Quote der Untersechszehnjéhrigen bereits bei
%2 Prozent (Statistisches Bundesamt 2004, 198). Wir kénnen hieraus schliessen,
dass die zu erwartende Pflegebediirftigkeitsquote in Luxemburg wenigstens dop-
pelt so hoch sein sollte, wenn nicht sogar héher.

Ist der Antrag angenommen, ist das Kind also im Sinne des Gesetzes ,,pflegebe-
diirftig®, konnen die Eltern wiahlen, wie sie die Leistungen der Pflegeversicherung
aufteilen mochten. Sie konnen entweder reine Geldleistungen oder eine Kombina-
tion von Geld- und Sachleistungen' beziehen (vgl. Tabelle 97). Uberraschender-
weise haben sich nur 27% der Eltern fiir diese Variante® entschieden. Das Aus-
mass der Pflegebediirftigkeit des Kindes scheint ein wichtiges Auswahlkriterium
darzustellen: Bei reinen

Geldleistungen liegt die Tabelle 98: Leistungsanrecht & -auszahlung bei Geldleistungen
durchschmtthche Zu- Anrecht [Std/W] Ausz[asl:g;‘r’\ﬁ

?achChe Unt?rsmtzung Alter Haus- Geldleis- Verlust
in den Bereichen der (Jahre) n AV haltshilfe Total tung [St/W]
. 1s . 12 4 5.04 125  6.29 4.08 2.21
alltaglichen  Verrich- 23 10 7.84 225 10.09 8.11 1.97
tungen bei rund elf 34 16 7.29 213 941 8.04 1.37
45 14 12.36 250 14.86 8.83 6.03
Stunden pro Woche, 56 21 12.48 252 15.01 9.50 5.50
und bei einer Kombina- 67 9 13.90 283 16.73 9.72 7.01
ESR . 7-8 11 12.31 218 14.49 8.93 5.56
tion iibersteigt der Un 89 14 1369 282 1651 9.62 6.89
terstiitzungsbedarf 17 9-10 2 15.42 325  18.67 8.62 10.05
Stunden pro Woche. 10-11 7 10.37 179 1216 8.25 3.91
p Gesamt 108 11.16 238 13.55 8.75 4.80

Entscheiden sich die

! Diese Leistungen kénnen bei Bedarf durch ,andere” Leistungen erganzt werden: Pflegehilfsmittel,
technische Hilfsmittel und Anpassung der Wohnung. Wir klammern diese Leistungen hier aus.

2 Bei der Gesamtpopulation der zu Hause lebenden pflegebediirftigen Personen liegt der durch-
schnittliche Anteil der exklusiven Geldleistungen bei 48.7% (vgl. IGSS 2003, 184).
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Eltern fiir reinen Geldleistungen (vgl. Tabelle 98), erhalten sie zusitzlich zu den
alltdglichen Verrichtungen ein Anrecht auf eine zweistufig gestaffelte Haushalts-
hilfe (2'2 oder 4 Stunden pro Woche, je nach Situation). Das durchschnittliche
Anrecht bei Geldleistungen liegt dann bei 13’2 Stunden pro Woche und entspricht
einem wochentlichen Pflegegeld von 339 € (= 1468 € pro Monat). Da dieser Be-
trag den maximalen Pflegegeldbetrag (262,40 €) iibersteigt, verlieren die Eltern
durchschnittlich 330 € pro Monat. Aus diesem Grunde ist es wirklich iiberra-
schend, dass sich so viele Eltern fiir pure Geldleistungen entscheiden.

Entscheiden sich die Eltern fiir eine Kombination aus Geld- und Sachleistungen,
erhalten sie zusitzlich zu den alltdglichen Verrichtungen und zur Haushaltshilfe
einen Anspruch auf Unterstiitzungsmassnahmen fiir das Kind. Die Eltern haben so

m . Du‘rch Tabelle 99: Leistungsanrecht & -auszahlung bei Geld- & Sachleistungen
schnitt  einen
Anspruch  auf Anrecht [Std/W] Auszahlung [Std/W]
p Alter Haus- Unter- Geldleis- Sachleis-
17.71 Wochen- (Jahre) n AV haltshilfe stiitzung Total tungen  tungen Total
.o 12 1 417 2.50 4.00 10.67 417 6.50  10.67
stunden fiir die 23 3 916 3.00 533 17.50 8.52 667 15.18
alltdglichen 34 1 1085 4.00 0.00 14.85 10.50 4.00 1450
. 45 4 1077 2.50 3.00 16.27 8.53 450  13.02
Verrichtungen, 56 8 1964 3.06 3.50 26.20  10.00 554 1554
296 fiur die 67 4 20.66 2.88 3.00 26.54 10.50 6.15  16.65
. 78 6 17.38 2.75 4.00 24.13 10.15 6.21 _ 16.36
Haushaltshllfe" 89 2 2033 3.25 4.00 27.58 10.40 6.00  16.40
und 3.59 fiir 910 6 2256 3.00 4.00 29.56 10.50 7.88 19.05
die Unterstiit- 1011 4 21.24 3.25 3.00 27.49 10.23 11.81__ 21.04
Gesamt 39  17.71 2.96 3.59 24.26 9.82 6.70 16.52
zungsmassnah-

men (vgl. Tabelle 99). Rein rechnerisch entspricht dies einem wdochentlichen Leis-
tungsumfang von 606 € (= 2628 € pro Monat). Dieser Betrag wird nicht ganz aus-
bezahlt, da ein Teil zur Finanzierung der Sachleistungen dient, welche von Pfle-
gediensten sichergestellt werden. Tabelle 100 zeigt die genaue Gliederung in
Geldleistungen und Sachleistungen:

Tabelle 100: Leistungsanrecht & -auszahlung bei Geld- & Sachleistungen nach Leistungsbe-

reichen
Auszahlung Geldleistungen Auszahlung Sachleistungen

Alter Gesamt- Haus- Haus- Unter- Gesamtaus-
(Jahre) n  anrecht AV haltshilfe Total AV haltshilfe stiitzung Total zahlung Verlust
1-2 1 10.67 4.17 0.00 4.17  0.00 2.50 4.00 6.50 10.67 0.00
2-3 3 17.50 6.85 1.67 8.52 0.00 1.33 5.33 6.67 15.18 2.32
34 1 14.85 10.50 0.00 10.50 0.00 4.00 0.00 4.00 14.50 0.35
4-5 4 16.27 7.28 1.25 8.53 0.25 1.25 3.00 4.50 13.02 3.25
56 8 26.20 7.94 2.06 10.00 1.04 1.00 350 5.54 15.54 10.66
6-7 4 26.54 9.88 0.63 10.50 0.90 2.25 3.00 6.15 16.65 9.89
7-8 6 24.13 8.24 1.92 10.15 1.38 0.83 4.00 6.21 16.36 7.77
89 2 27.58 9.15 1.25 10.40 0.00 2.00 4.00 6.00 16.40 11.18
9-10 6 29.56 9.67 0.83 10.50 2.38 217 3.33 7.88 18.38 11.18
10-11 4 27.49 9.61 0.63 10.23  6.19 1.63 4.00 11.81 21.04 5.45
Gesamt 39 24.26 8.52 1.29 9.82 1.54 1.56 3.59 6.70 16.52 7.74

Legende: Alle Angaben sind ausgedruckt in Stunden pro Woche

Es ist auffallend, dass die Eltern kaum Gebrauch machen von den Pflegediensten
fiir die Unterstiitzung des Kindes bei den alltdglichen Verrichtungen. Der durch-
schnittliche wochentliche Stundensatz liegt bei etwas mehr als 1% Stunden, dies
kommt einem Anteil von 9% des Gesamtanspruchs oder 6% der Gesamtauszah-
lung gleich. Die Haushaltshilfe wird praktisch gleichméssig zwischen Geldleis-
tungen und Sachleistungen aufgeteilt. Da die Unterstiitzungsmassnahmen nur
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durch Pflegedienste geleistet werden konnen, entfillt der ganze Leistungsbetrag
von durchschnittlich 6.70 Wochenstunden auf die Sachleistungen. Ahnlich wie
bei den reinen Geldleistungen libersteigt das Gesamtanrecht die Gesamtauszah-
lung. Wegen der Deckelung der Geldleistungen verlieren die Eltern im Durch-
schnitt 7.74 Wochenstunden, d.h. ein wochentliches Pflegegeld von 193 € (= 838
€ pro Monat): Anstelle von monatlich 1902 € erhalten die Familien ,,nur* 1064 €.

Tabelle 101: Unausgeschopfte Geld- & Sachleistungen

pure Geldleistungen [Std/W] Geld- & Sachleistungen [Std/W]
Alter N N N N

Die Deckelung
der auszuzah-

lenden Geld- (Jahre) n (<10.5) (>10.5) N % Verlust (<10.5) (>10.5) N % Verlust
. 12 5 4 1 0%
1?1“““%,6” be 23 13 10 1 9%  7.38 3 1 25%
rihrt nicht alle 34 17 16 1 1 50% 0.35
Eltern. Aus 45 18 14 7 33% 1051 4 2 33%  7.85
. 56 29 21 10 32%  9.65 8 6 43%  13.71
diesem Grunde 67 13 9 7 44% 854 4 4 50% 989
haben wir in 78 17 11 4 27% 13.00 6 4 40% 1042
89 16 14 7 33% 11.30 2 1 33%  16.83
Tabelle 101 910 8 2 1 33%  18.29 6 6 50%  11.16
die  Familien 10-11 11 7 3 30%  7.56 4 3 43% 596
i Gesamt 147 108 40 27% 10.23 39 28 42%  10.25
herausgegrif-

fen, bei denen der Gesamtanspruch die Deckelung von 10% Stunden pro Woche
ibersteigt. Etwas mehr als ein Viertel der Eltern, die sich fiir pure Geldleistungen
entschieden haben, und 42% der anderen Eltern sind von der Deckelung betroffen.
Der monatliche Leistungsverlust belduft sich in beiden Gruppen auf wdchentlich
10% Stunden (= 1110 € monatlich).

Nebenstehende Abbildung

Abbildung 72: Begutachtung der Leistungen ; k
zeigt den Zusammenhang zwi-

g ") 8 PV: Unterstitzung schen den Leistungen der Pfle-
2 o0 | [ @ PV: Haushaltshife geversicherung und  dem
_§ w0 7PV Allagliche Vementngen durchschnittlichen  Entwick-
s 126077 lungsquotienten des Kindes
E (Stichprobe T2). Es fillt auf,

b j dass drei Kinder bei einem EQ
wp von mehr als 90 Anrecht auf
ool - - — die Leistungen der Pflegever-

wl L i sicherung haben. Es handelt
T sich hier nicht um einen Be-

=T | B T gutachtungsfehler sondern um

0-9 ‘ 10-19 ‘ 20-29 ‘ 30-39 ‘ 40-49 50-59 60-69 70-79 ‘ 80-89  90-99 dle Vorgesehenen MlndeSteln_
(n=5) (n=15) (n=11) (n=15) (n=9) (n=7) (n=2) (n=3) (n=0) (n=3) stufungen (Vgl Ausﬁihrungen
Entwicklungsquotient S. 86). Die Regelung der Min-
desteinstufungen ist fachlich

nicht nachvollziehbar und ungerecht. Zusitzlich mochten wir darauf hinweisen,
dass die Mindesteinstufungen ein doppelschneidiges Schwert sind. Entscheiden
sich die Eltern fiir eine Mindesteinstufung, dann wird von einer Begutachtung des
effektiven Pflegebedarfs abgesehen' und der Anspruch auf die hauswirtschaftliche
Hilfe und die Sachleistungen erlischt. Zusétzlich kann es vorkommen, dass der
effektive Pflegebedarf des Kindes die Schwelle der Mindesteinstufung {ibersteigt.

' Die Begutachtung wird nur auf Wunsch der Eltern durchgefiihrt.
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In diesem Fillen werden das Kind und seine Familie bestraft. Ein Kind aus der
Stichprobe T2 ist in diesem Falle (EQ=68).

C) Evaluation der Pflegeversicherung durch die Eltern

Die Eltern (n=71) wurden gebeten, die Pflegeversicherung zu begutachten. Sind
die verschiedenen Leistungen der Pflegeversicherung ausreichend? Welchen Ein-
fluss hat die Pflegeversicherung auf die Familien? In folgendem Abschnitt werden
wir auf diese zwei fiir unsere Zielsetzungen relevanten Fragen eingehen'.

Begutachtung der Leistungen

Ahnlich wie in der Dossierstich-
probe (T4) haben sich 69% der
Eltern fiir die Geldleistungen ent-
schieden: Nur 22 Familien nah-
men die kombinierten Leistungen
in Anspruch. Zusétzlich erhielten
34 Familien andere Leistungen

Tabelle 102: Gliederung der PV - Leistungen (T2)

Anzahl Geldleis- Sachleis- Andere
Eltern  tungen tungen Leistungen
pure Geldleistun- 49 49 19
gen
Ggld- und Sach- 29 20 29 15
leistungen
Gesamt 71 69 22 34

(vgl. Tabelle 102). Zwei Drittel der Eltern finden, dass die erhaltenen Geldleis-
tungen ausreichend sind, und dies unabhingig von der ausgewéhlten Leistungs-
kombination (vgl. Abbildung 73). Die Eltern heben hervor, dass der Geldbetrag
verniinftig ist und das Budget der Familie entlastet. Unzureichende Geldleistun-
gen begriinden die Eltern wie folgt. Die Geldleistungen sind erstens nicht ausrei-
chend, wenn ein Elternteil wegen der Betreuung des Kindes seine Arbeit aufgeben
muss: Auch wenn die Sozialversicherungen von der Kasse, zusitzlich zu den
Geldleistungen, tibernommen werden, ersetzen die Leistungen das verlorengegan-

Abbildung 73: Begutachtung der Leistungen

gene Gehalt nicht. Zweitens reichen
die Mittel nicht aus, um eine regel-

‘61%

tungen

ausreichend
|68%

sind:

nicht

39%
32%

ausreichend

\gen |Die Geldlei

ausreichend

27%

nicht
ausreichend

sind:

| 3%

Die S

‘ 63%

ausreichend
|67%

Die anderen
Leistungen sind:

nicht
ausreichend

O pure Geldleistungen
O Geld- & Sachleistungen

missige extrafamilidre Betreuung
zu finanzieren, zum Beispiel wéh-
rend der Schulferien oder wenn ein
Elternteil einer (Teilzeit-)Arbeit
nachgehen mochte. Und drittens
reduzieren oder iibersteigen von der
Kasse nicht iibernommene notwen-
dige Ausgaben wie der Unterhalt
der technischen Hilfsmittel die
knapp bemessenen Leistungen. Wir
haben die Evaluation der Geldleis-
tungen auf die Deckelung hin statis-
tisch iiberpriift: Sind die Eltern von

37%
33%

0% 25% 50% 75%

wow | der Deckelung betroffen, bewerten

sie die Geldleistungen jedoch nicht

signifikant unterschiedlich. Es bleibt fiir die Familien jedoch schwierig abzuschét-
zen, ob die Leistungen ausreichend sind, da ihnen Vergleichsmoglichkeiten feh-

len.

' Der Fragebogen enthielt weitere Fragen, deren Auswertung an die Pflegeversicherung weiterge-

leitet wurde (Lanners 2004).



156 Kapitel 6

Fast drei Viertel der Eltern sind mit den Sachleistungen unzufrieden: Nur sechs
von 22 Eltern finden diese Leistungen ausreichend. Bei den Sachleistungen han-
delt es sich um die Hilfe bei den alltaglichen Verrichtungen, um die Unterstiitzung
des Kindes und um die Haushaltshilfe. Diese durch die Pflegedienste offerierten
Leistungen sind in den Augen der meisten Eltern quantitativ und qualitativ nicht
zufriedenstellend. Wir haben die Kritik der Eltern fiinf Themenbereichen zuge-
ordnet und diese anhand von Aussagen der Eltern illustriert:

1) Zu kurz bemessene Sachleistungen:

,,Die Zeiten der Pflegeleistungen sind zu kurz: In vier Stunden kann man nicht all seine
Verpflichtungen erledigen (Arztbesuch fiir sich und andere Familienmitglieder, Apotheke,
Bank, Friseur, Einkdufe, ...) und auch noch 5 Minuten Abstand gewinnen. *

., Betreuung zu Hause: 4 Stunden auf einmal ist fiir unsere Tochter zu lang gewesen, und
Aufteilen in zwei Stunden ist zu kurz. 2% Stunden Putzen ist fiir eine Woche auch nicht
viel. Ohne unsere Oma wdren wir nie tiber die Runden gekommen “.

2) Unflexible und unzuverlissige Pflegedienste:

,,Aus Personal- und Zeitgriinden werden die Sachleistungen oft gekiirzt. *

,, Oft ist es ein Kampf mit dem Pflegedienst, um die vorgesehenen 16 Stunden zu erhalten
wenn z.B. ein Feiertag in der Woche ist. Oder seitens des Pflegedienstes eine Person
krank ist. Man miisste die Stunden nachtrdiglich vergiitet bekommen. *

., Wir wiinschen uns Pflegedienste auch am WE und Nachts.

,, Weil ich den ganzen Tag arbeite und mich nicht immer auf den Pflegedienst verlassen
kann, denn wenn die keine Person frei haben, dann kommt keiner.

3) Nicht ausreichend qualifiziertes Personal:

,Ausser ein bisschen finanziell hat sich nichts gedndert. Ich verzichte meistens auf die
Hilfe der Pflegedienste, weil die Arbeit nicht professionell erledigt wird.

., Es miisste mehr Wert auf die Weiterentwicklung des betroffenen Kindes gelegt werden
und nicht nur auf die Pflege (Vorsorge). Z.B.: Man gibt dem Kind zu essen, besser wdre
es man lernt das Kind essen. Man gibt dem Kind zu trinken, besser wdre es, man lernt das
Kind trinken, indem man seine Hand am Becher mithelfen ldsst. Man trégt das Kind die
Treppen hoch, besser wire es, man lernt dem Kind Treppe gehen. Dies verlangt mehr von
der Hilfsperson (evtl. auch Kurse folgen).

,,Die Pflegeversicherung kann eine grosse Hilfe sein, ersetzt aber nicht die dringend no-
tige Reform der vorschulischen und schulischen Ausbildung schwer behinderter Kinder.
Wir miissen weg vom ,, Aufpassen* und ,, Pflegen* hin zum Lernen, auch lernen, etwas
selbst zu tun (auch bei schwerer Behinderung). Hier reichen die Ausbildung und die Zeit
des Hilfspersonals nicht in der Regel. Ziel wdire, bei Kindern eine maoglichst grosse
Selbststindigkeit zu erreichen, d.h. Lebensqualitit und nicht zunehmende Abhdngigkeit
und Entmenschlichung durch extrem gestresstes, umherhetzendes, stets dnderndes Perso-
nal, das vor lauter Zeitdruck kaum menschenwiirdig arbeiten kann. Kinder brauchen Be-
zugspersonen, ausgebildete Leute, die neben Eltern, Erziehern und Heilpddagogen alle in
die gleiche Richtung tendieren. Hier geht es um +/- 70 Jahre Lebenszeit, fiir die wir alle
den Grundstock legen, nicht um Pflege alter Menschen. Eine etwas andere Ausrichtung
tut Not. “
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. Sachkundige Betreuung der Kinder wéihrend der moglichen Unterstiitzungsstunden an-
statt nur Beaufsichtigung “.

,, Auch brauchen die Kinder ein gewisses Vertrauen in die Person, die sie betreuen soll.
Ich glaube besonders die Kinder mochten auch jemanden um sich haben, den sie ,,mo-
gen " und mit dem sie etwas Spass haben kénnen. Unsere Tochter liess mich nicht gerne
fort, wenn jemand kam, der missmutig darauf geachtet hat, dass die Zeit umgeht. *

4) Haufiger Wechsel des Personals

,Dazu kommt das Problem, dass man sehr oft immer wieder neues Personal geschickt
bekommt. Bevor man erkldrt hat, wo das Putzmaterial ist und was zu erledigen ist, ist
schon ein guter Teil der Zeit abgelaufen. Auch fiir die Aufsicht tiberldsst man kaum sein
Kind einem ,,Neuen“, der seine Reaktionen und Probleme nicht kennt, also bleibt man an
dem Tag schon wieder zu Hause!

,, Leider wird nicht genug Wert darauf gelegt, dass immer die gleichen Personen helfen
kommen. (...) Als Eltern fiihlt man sich selbstverstdndlich beunruhigt, wenn wieder eine
fremde Person (Hilfsperson) kommt. Man muss sehr viel erkldren: z.B. Aufstehen, Anklei-
den, Gewohnheiten des Kindes, Walkschuhe, Essen, Spielen, Stehbrett, Sitz usw. Man
muss dieser Person sozusagen das ganze Haus zeigen, damit sie sich zurechtfinden soll.
Man kann sich selbstverstdndlich nicht auf diese Person verlassen: Ob sie mit dem Kind
zurechtkommt und ob das Kind mit ihr zurechtkommt. In diesem Fall kann weder von
Entlastung, Hilfe noch von Unterstiitzung die Rede sein. Unser grésster Wunsch, wire
wenn sich maximal 2-3 Hilfspersonen um unser Kind kiimmern wiirden. *

., Mein Sohn hat Schwierigkeiten, sich immer an andere Personen zu gewohnen, dadurch
nehme ich Leistungen nicht immer in Anspruch. *

5) Zu spezifische Sachleistungen

., Eine wirkliche Erleichterung wdre gegeben, wenn die jiingeren Geschwister aufgrund
von nur wenig Sachleistungen wéihrend der 4% Stunden Unterstiitzung fiir die behinderte
Tochter mit betreut werden konnten. Was aus Sicherheitsgriinden verweigert wird. *

., Wir sind mit den 2% Stunden Haushaltshilfe pro Woche zufrieden. Wir finden jedoch
weniger gut, dass die Putzfrauen nur die Zimmer reinigen diirfen, die unser Kind beniitzt,
und dass sie keine schweren Putzarbeiten verrichten diirfen. Es wdre uns mehr geholfen,
wenn wir den Betrag fiir die Putzfrau direkt erhalten wiirden, um eine selbst ausgewdhlte
Putzfrau anzustellen, die alles machen darf, und dies griindlich.

., Wir schditzen sehr die finanzielle Unterstiitzung durch die Pflegeversicherung. Diese
erlaubt uns, eine junge Person zu bezahlen, in die wir Vertrauen haben und zu der unsere
zwei Kinder eine echte Beziehung aufbauen konnten. Wir haben die 10% Stunden Sach-
leistungen, die unserem Kind wochentlich fiir die Unterstiitzung bei den alltiglichen Ver-
richtungen zustehen, am Ende abgelehnt, weil wir nicht mehr zu viele unterschiedliche
Personen in unserem Haus haben wollen: Zu viele fremde Personen sind in unseren Au-
gen verwirrend fiir unsere Kinder. Wir wiirden bevorzugen, wenn wir die Aufteilung zwi-
schen Haushaltshilfe, Unterstiitzung und Hilfe bei den alltiglichen Verrichtungen, selbst
entscheiden diirften, da wir letztere nicht mehr gebrauchen und diese ersatzlos entfdllt .

Wie aus den Bemerkungen der Eltern hervorgeht, liegt die Unzufriedenheit mit
den Sachleistungen nicht unbedingt auf der Ebene des Ausmasses dieser Leistun-
gen sondern auf der Ebene ihrer Durchfiihrung. Einerseits sind die Pflegedienste
beziiglich der Hilfe bei den alltidglichen Verrichtungen, der Haushaltshilfe und der
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Beaufsichtigung relativ unflexibel und unzuverldssig. Andererseits sind die Sach-
leistungen nicht auf die Bediirfnisse der Familien mit Kindern sondern auf die
Pflege und Betreuung élterer Menschen ausgerichtet. Dies erkldrt warum einige
Familien gédnzlich auf die Sachleistungen verzichten.

Etwa ein Drittel der 34 Eltern, die andere Leistungen in Form von technischen
Hilfsmitteln und von Wohnungsanpassungen erhalten, finden diese nicht ausrei-
chend. Bei der Analyse der Begriindungen, stellt sich heraus, dass nur teilweise
das Ausmass der Leistungen bemingelt wird, sondern eher deren Umsetzung:

., Unser Sohn kénnte, was Hygiene (Waschen, Zihne putzen) angeht, ein gutes Stiick
selbststindiger sein, wenn Anfragen auf Anpassung der Wohnung ziigiger voranschreiten
wiirden. *

,,Die Leistungen sind ausreichend. Doch der Zeitaufwand zur Ausfiihrung des Badezim-
mers war einfach zu lange. Hin- und Riickfragen sind zermiirbend und entnervend. *

., Es vergeht zu viel Zeit zwischen Antragstellung und Ausfiihrung.

,,»Nachdem der Antrag fiir ein Hilfsmittel gestellt wurde, dauert es sehr lange, bis dass
man etwas von der PV zu héren bekommt. Ruft man dort an, ist die dafiir zustdindige Per-
son nicht zu sprechen.

., Weil der Personenaufzug so teuer wird, dass wir keine Hilfe mehr fiir andere Dinge be-
kommen konnen wie Bad, Toiletten, die wir noch fiir unser kérperbehindertes Kind brau-
chen.

Die Verzogerung zwischen Antragsstellung und Ausfithrung der Leistungen er-
klart sich durch die Anlaufschwierigkeiten bei der Umsetzung der Pflegeversiche-
rung: Wurde 1996 in der Gesetzesvorlage (n°4216) die Gesamtanzahl der pflege-
bediirftigen Personen auf knapp 9000 geschétzt, hatten bis Ende Juni 2003 bereits
22185 Personen einen Antrag eingereicht (/GSS 2003, 163).

Die Uberpriifung des Einflusses der Deckelung der Leistungen auf die Begutach-
tung durch die Eltern ergibt keine signifikanten Unterschiede. Die Eltern, deren
Anspruch die 10% Stunden pro Woche iibersteigt antworten, dhnlich wie die an-
deren Eltern. Es ist anzunehmen, dass sich die Eltern der Deckelung der Leistun-
gen nicht bewusst sind.
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Einfluss der Pflegeversicherung auf die Familien

Welche Einfliisse hat die Pflegeversicherung auf die Familien? Diese Fragestel-
lung wurde in vier Bereichen operationalisiert: emotionales Empfinden der Eltern,
Zeitgebrauch, Lebensqualitit sowie Berufstitigkeit. Die Ergebnisse sind eher er-
niichternd: Eine grosse Mehrheit der Eltern nimmt keine Verdnderungen wahr.

Zwischen 46 und 77 Prozent der Miitter und zwischen 56 und 77 Prozent der V-
ter finden, dass die Pflegeversicherung keinen Einfluss auf ihr emotionales Erle-
ben ausgeiibt hat. Wird eine Verdnderung wahrgenommen, dann fiihlen sich die
Miitter entlasteter, mehr unterstiitzt und besser begleitet und die Véter mehr unter-
stiitzt, beruhigter und entlasteter (vgl. Abbildung 74 und Abbildung 75).

Abbildung 74: Einfluss der PV auf das emotionale = Abbildung 75: Einfluss der PV auf das emotionale

Erleben der Mutter Erleben des Vater
O Geldleistungen O Geldleistungen
Dank der Leistungen O Geld- & Sachleistungen Dank der Leistungen O Geld- & Sachleistungen
der Pflegeversicherung der Pflegeversicherung
fuhle ich mich 2 -1 0 1 2 fuhle ich mich 2 1 0 1 2
begleitet * [59%] — begleitet [65%] | | F |
ruhig [76%] ruhig [76%] i
zuversichtlich [68%] zuversichtlich [72%] 9
gliicklich [63%] gliicklich [62%]
entlastet ** [56%] entlastet * [62%] —
deprimiert [70%] o deprimiert [70%] %
erschopft [72%] O erschopft [76%] 0
isoliert [79%] isoliert [77%] 0
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unterstiitzt [46%] unterstiitzt [56%] =
Uberlastet [69%] Uberlastet [70%] E
traurig [77%] traurig [77%]

Legende: Die Gefiihle sind auf einer fiinfstufigen Lickert-Skala kodiert: Von -2 (viel weniger) bis 2 (viel mehr).
Signifikante Unterschiede (Mann-Withney-U-Test) zwischen den Gruppen der Eltern (Entscheidung fiir pure Geld-
leistungen oder flr eine Leistungskombination) sind wie folgt gekennzeichnet: * P<0.01 & ** P<0.001.
Die Zahlen in den Klammern zeigen den Anteil der Eltern, die keinen Unterschied wahrgenommen haben.

Die Analyse ergibt ein interessantes Resultat: Haben sich Eltern fiir kombinierte
Leistungen entschieden, dann fiihlen sich die Miitter signifikant entlasteter und
besser begleitet und die Viter signifikant entlasteter als die Miitter und die Viter,
die nur Geldleistungen beziehen. Dieser Trend zeigt sich in den anderen Berei-
chen bei der Mutter und weniger ausgeprigt beim Vater, auch wenn die Unter-
schiede nicht signifikant sind.

Jeweils mehr als zwei Drittel der Viter und Miitter geben an, dass die Pflegeversi-
cherung keinen Einfluss auf ihren Zeitgebrauch ausiibt (vgl. Abbildung 76 und
Abbildung 77). Wird ein Unterschied von den Miittern wahrgenommen, dann
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steht thnen mehr Zeit fiir das Kind und seine Geschwister und mehr Zeit fiir die
Einkdufe und den Haushalt zur Verfligung. Es zeigt sich auch hier der positivere
Einfluss der kombinierten Leistungen, und dies besonders auf der Ebene der Zeit
fiir die Geschwister und auf der Ebene der Zeit fiir die Einkédufe. Bei den Vitern
zeigt sich dieser Trend in abgeschwichter Form, aber in keinem der Bereiche gibt

es signifikante Unterschiede.

gebrauch der Mutter
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Legende: Die Zeit ist auf einer funfstufigen Lickert-Skala kodiert: Von -2 (viel weniger) bis 2 (viel mehr).
Signifikante Unterschiede (Mann-Withney-U-Test) zwischen den Gruppen der Eltern (Entscheidung fiir pure Geld-
leistungen oder fur eine Leistungskombination) sind wie folgt gekennzeichnet: * P<0.01 & ** P<0.001.
Die Zahlen in den Klammern zeigen den Anteil der Eltern, die keinen Unterschied wahrgenommen haben.

Die Mehrheit der Eltern gibt an, dass sich ihre Lebensqualitdt im Durchschnitt ein
wenig verbessert hat. EIf Eltern begriinden dies mit der Verbesserung der finan-
ziellen Lage und neun mit der Entlastung dank der Sachleistungen. In den Augen

der Eltern hat sich die Le-

bensqualitidt der Kinder leicht Abbildung 78: Einfluss der PV auf die Lebensqualitéit der Eltern
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Legende: Die Lebensqualitdten sind auf einer siebenstufigen Lickert-Skala
kodiert: Von -3 (sehr viel verschlechtert) bis 3 (sehr viel verbessert).
Die Zahlen in den Klammern zeigen den Anteil der Eltern, die kei-
nen Unterschied wahrgenommen haben.

die Eltern von den Geldleis-
tungen selbst finanzieren o-
der die sie iiber die Pflege-
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dienste beziehen, steht den Eltern mehr Zeit zur Verfligung fiirs das Kind und fiir
seine Geschwister. Das Kind hat zusitzlich jemanden, der sich um es kiimmert
(Beaufsichtigung) oder jemanden, der ihm beim Erwerb von mehr Selbststindig-
keit (Pflegedienste) hilft.

Der wichtigste Einfluss ergibt sich auf der Ebene der Berufstétigkeit der Miitter,
auch wenn er zahlenmadssig gering ist (vgl. Abbildung 79). Vor Einfiihrung der
Pflegeversicherung gingen neun der 71 Miitter einer Teilzeitarbeit nach, was ei-
nem Anteil von 12.7% entspricht. Im Vergleich zur Normierungsstichprobe (T1),
wo der Anteil bei 45.3% liegt, ist er sehr gering. Zwei der berufstitigen Miitter
schreiben, dass sie vor der Einfiihrung der Pflegeversicherung in die Arbeitswelt
zurlickgekehrt seien und dass die Geldleistungen es ihren Familien erlauben, die
Betreuung des Kindes mitzufinanzieren.

Abbildung 79: Einfluss der PV auf die Berufstatigkeit der Miitter

Anteil berufstatiger Miitter in der Bevolkerung (Stichprobe T1) : 45.3%

Anteil berufstatiger Mitter (T2) : 21.2%

vor Einfiihrung der PV: Dank PV: Gewiinscht:
N =9 (12.7%) N =6 (8.5%) N =7 (9.9%)

0% 10% 20% 30% 40%

Sechs Miitter konnten dank der Geldleistungen und/oder der Sachleistungen der
Pflegeversicherung eine Teilzeiterwerbstitigkeit aufnehmen. Dies entspricht einer
Steigerung von 66%. Und sieben Eltern teilen mit, dass sie sich wiinschen, eine
Arbeit aufzunehmen, dass dies jedoch im Moment nicht moglich sei. Als Griinde
hierfiir wird die Schwierigkeit erwdhnt, die Betreuung des Kindes vor und nach
der Schule oder wihrend der Schulferien sicherzustellen:

o Nicht méglich wegen Schulferien. Keine Betreuung oder Unterbringung
des Kindes.

o Schulferien. Wir haben niemanden, der sich den ganzen Tag um das Kind
kiimmern konnte.

o Schichtarbeit sowie Wochenendarbeit geht nicht; was mache ich mit mei-
ner Tochter, wenn Schulferien sind und ich arbeiten muss.

o  Mein Kind kommt montags und dienstags um 14h30 aus der Schule, und
ich mochte es keiner Tagesmutter iibergeben. Aus diesem Grunde sage ich,
dass es an Krippenpldtzen fehlt.

Wiirden diese sieben Miitter eine Losung fiir die Betreuung ihres Kindes finden
und dadurch einer Teilzeitarbeit nachgehen kénnen, so wiirde ldge die Berufsta-
tigkeit bei knapp 31% liegen.
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D) Zusammenfassung

Wir mdchten hier die wichtigsten Resultate der Evaluation der Pflegeversicherung
zusammenfassen, um die gewonnen Erkenntnisse dann im néchsten Kapitel im
Zusammenhang mit den Ergebnissen der ganzen Studie zu diskutieren.

Die Analyse der Dossiers der Pflegeversicherung kommt zu drei wichtigen Er-
gebnissen: die Priferenz der Eltern fiir die Geldleistungen, die Deckelung der
Geldleistungen auf wochentlich 10’2 Stunden und die daraus folgende Nichtaus-
schopfung des Gesamtanspruchs sowie die Frage der Mindesteinstufungen.

Eine Mehrheit der Eltern finden, dass die Geldleistungen und die anderen Leis-
tungen der Pflegeversicherung ausreichen. Hingegen ist die Unzufriedenheit mit
den Sachleistungen gross: Nicht nur aus organisatorischen sondern auch aus in-
haltlichen Griinden entsprechen die Sachleistungen weder den Bediirfnissen der
Familien noch jenen der Kindern.

Die Eltern nehmen kaum Einfliisse der Pflegeversicherung wahr. Es zeigt sich in
diesem Bereich ein paradoxer Trend: obwohl die Eltern mit den Sachleistungen
unzufrieden sind, zeigt sich, dass diese Eltern mehr Einfliisse der Pflegeversiche-
rung wahrnehmen, sei es auf der Ebene des emotionalen Erlebens, des Zeit-
verbrauchs oder der Lebensqualitit. Dieser Trend bestétigt die Zielsetzung des
Vorrangs der Sachleistungen, unter der Voraussetzung, dass die Sachleistungen
den Bediirfnissen entsprechen.

Ein letztes Ergebnis betrifft die Steigerung der Berufstitigkeit der Miitter: dank
der Geld- und/oder Sachleistungen konnten sechs Miitter eine Teilzeitarbeit auf-
nehmen.
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In dieser Arbeit haben wir versucht, einen Beitrag zur Erforschung der Pflegebe-
diirftigkeit im Vorschulalter zu leisten. Das Thema der ,,Pflegebediirftigkeit im
Vorschulalter* wird zurzeit kaum wahrgenommen und bleibt wenig erforscht. Seit
knapp dreissig Jahren wird der Begriff der Pflegebediirftigkeit hauptsichlich im
Zusammenhang mit dem sogenannten Dritten Alter verwendet, und dies im enger
Beziehung mit der steigenden Lebenserwartung in unseren Gesellschaften. Erst
die stetig steigende Anzahl dlterer Menschen, die die Autonomie in ihrer Lebens-
filhrung verlieren und die dadurch auf eine Unterstiitzung von Drittpersonen an-
gewiesen sind, hat das Phidnomen, das vorher hauptséchlich im privaten Rahmen
der Familie abgesichert wurde, in die 6ffentliche Diskussion gebracht. Die grosser
werdende Anzahl betroffener Familien, der Mangel an formeller Unterstiitzung,
der sich unter anderem durch einen Mangel an Pflegepersonal und durch einen
Mangel an Pflegebetten ausdriickt, sowie Berichte iiber vernachlissigte, verein-
samte oder misshandelte Senioren haben in vielen Liandern die Sozialpolitik so-
weit beeinflusst, dass die Pflegebediirftigkeit, neben Krankheit, Invaliditdt, Al-
tersvorsorge und Arbeitslosigkeit, als eigenstindiges soziales Risiko im Rahmen
der sozialen Gesetzgebung anerkannt wurde. In den Lidndern, wo das Risiko der
Pflegebediirftigkeit an keine Altersgrenze gebunden ist, haben Kinder und ihre
Familien auch Anrecht auf die Leistungen der neu eingefiihrten Pflegeversiche-
rungen. Diese Entwicklung fiithrt implizit zur offiziellen Anerkennung, der durch
die Familien seit jeher erbrachten Leistungen bei der alltiglichen Unterstiitzung
ihres ,,pflegebediirftigen™ Kindes. Dies ist als positive Entwicklung zu bewerten,
auch wenn die Pflegeversicherungen nicht primér fiir diese Population, die zah-
lenmissig eine Minderheit darstellt, ausgearbeitet wurden.

Das Thema der Pflegebediirftigkeit im Vorschulalter wirft eine Vielzahl von spe-
zifischen Fragen auf, die wir auf fiinf Fragestellungen reduziert haben. Diese Fra-
gen stehen im Zusammenhang mit der Hauptzielsetzung dieser Arbeit, der Kon-
struktion eines Begutachtungsverfahrens fiir Kinder im Alter von null bis acht
Jahren im Rahmen der neuen luxemburgischen Pflegeversicherung. Wir werden
zuerst diese finf Fragestellungen diskutieren und dann die Diskussion auf Verbes-
serungsvorschlige ausweiten.

Fragestellung 1: Haben behinderte und/oder chronisch kranke Kinder im Vor-
schulalter (0-8 Jahre) im Vergleich zur Gruppe der gleichaltrigen Kinder einen
hoheren Bedarf an Unterstiitzung? Diese Fragestellung ldsst sich einerseits be-
griinden durch die Einfilhrung von Altersgrenzen in die rechtliche Definition der
Pflegebediirftigkeit in Léndern wie zum Beispiel Frankreich oder Japan und ande-
rerseits durch ein paar Studien, die zum Schluss kommen, dass chronisch kranke
oder behinderte Kind gleich viel oder sogar weniger Unterstiitzung bendtigen.
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Unsere Ergebnisse zeigen, dass eine chronische Krankheit oder eine Behinderung
ein erhohtes Risiko fiir einen hoheren also zusitzlichen Unterstiitzungsbedarf dar-
stellen. Dieses Risiko wird von zwei Faktoren beeinflusst: die Fertigkeiten des
Kindes und seine besonderen Bediirfnisse. Verlduft die Aneignung der Fertigkei-
ten in den Bereichen der alltdglichen Verrichtungen verzdgert, iibersteigt der Un-
terstlitzungsbedarf jenem der Gruppe der gleichaltrigen Kinder. Der durch die
verzogerte Entwicklung bedingte zusitzliche Unterstiitzungsbedarf ist in den ers-
ten Lebensjahren jedoch kaum wahrnehmbar, da alle Kinder in dieser Zeit tiglich
mehrere Stunden Unterstiitzung bendtigen. Mit steigendem Alter wird dieser Un-
terschied dann signifikant. Die besonderen Bediirfnisse des Kindes sind ihrerseits
abhingig von der Art und dem Ausmass der Behinderung oder der chronischen
Krankheit. Diese Bediirfnisse erfordern entweder eine hiufigere Unterstiitzung bei
den alltdglichen Verrichtungen oder fithren zu zusitzlichen Aktivititen, bei denen
das Kind auf Hilfe angewiesen ist. Diese zusitzlichen Aktivitdten nehmen vielfal-
tige Formen an, wie wir im ersten Kapitel aufzeigen konnten. In Zahlen ausge-
driickt, konnen wir davon ausgehen, wie wir im zweiten Kapitel darstellten, dass
je nach Situation die Unterstlitzung bei den alltdglichen Verrichtungen drei bis
vier Stunden tdglich in Anspruch nehmen kann und die Unterstiitzung bei den zu-
satzlichen Aktivititen bis zehn Stunden taglich.

Fragestellung 2: Deckt die Definition der Pflegebediirftigkeit des luxemburgi-
schen Gesetzgebers alle Bereiche des Alltags ab? Zurzeit gibt es keine eindeutige
und allgemein giiltige Definition der Pflegebediirftigkeit: Der Begriff wird zwi-
schen und sogar innerhalb der verschiedenen wissenschaftlichen Disziplinen un-
terschiedlich umschrieben und abgegrenzt. Vereinfachend konnen wir festhalten,
dass allen Definitionsansitzen gemeinsam ist, dass sie die Pflegebediirftigkeit als
einen mehr oder weniger langer andauernden Zustand der Abhéngigkeit einer Per-
son von der Unterstiitzung Dritter als Folge einer Erkrankung oder einer Behinde-
rung auslegen. Die Unterschiede betreffen hauptsdchlich die Eingrenzung der Be-
reiche, in denen die Person auf Unterstiitzung angewiesen ist. Als Minimalkon-
sens gilt der klassische ADL/iIADL-Ansatz, welcher die Bereiche der Erndhrung,
der Korperpflege, des Toilettengangs/Kontinenz, des An- und Auskleidens und
der Mobilitit (ADL) sowie Aspekte der Haushaltsfiihrung (1IADL) beriicksichtigt.
Nehmen wir diesen Minimalkonsens als Richtschnur, dann deckt die luxemburgi-
sche Legaldefinition nicht alle Bereiche des Alltags ab. Die Begutachtung der
Pflegebediirftigkeit schliesst nur die ADLs ein. Wir miissen jedoch beriicksichti-
gen, dass im Falle einer festgestellten Pflegebediirftigkeit die Person automatisch
ein Anrecht auf eine hauswirtschaftliche Hilfe hat (1IADL). Dariiber hinaus sind
die Sachleistungen der Pflegeversicherung sehr weit gefasst: Hilfe bei den alltig-
lichen Verrichtungen (Pflege), Unterstiitzungsmassnahmen (Forderung der Auto-
nomie und Teilnahme am gesellschaftlichen Leben), Beratung, technische Hilfs-
mittel, Anpassung der Wohnung u.a.. Es ist fachlich vertretbar, dass sich der lu-
xemburgische Gesetzgeber auf eine sehr enge Auffassung der Pflegebediirftigkeit
bei der Begutachtung beruft, da die bendtigte Unterstiitzung in den ADL Berei-
chen ,,einfach® zu messen ist. Diese enge Auffassung des Begriffs wird nach der
Begutachtung durch den Leistungskatalog stark erweitert. In anderen Lédndern wie
Deutschland oder Osterreich ist dies nicht der Fall. Wir miissen uns jedoch be-
wusst sein, dass die Erweiterung nur dann Friichte trigt, wenn die Leistungen den
Bediirfnissen der betroffenen Personen und jenen ihrer Familienangehdrigen ent-
sprechen. Diese Passung ist fiir Familien mit Kindern im Vorschulalter von be-
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sonderer Bedeutung, da nur ein Teil des Unterstiitzungsbedarfs des Kindes auf die
alltdglichen Verrichtungen entfallt.

Fragestellung 3: Korrelieren die Hilfs- und die Pflegebediirftigkeit des Kindes
korrelieren negativ mit den Fertigkeiten in den Bereichen der alltiglichen Ver-
richtungen? In unserer Studie haben wir ein Rechenmodell zur Bestimmung des
Pflegebedarfs anhand der Fertigkeiten des Kindes aufgestellt. Die Uberpriifung
des Modells zeigte sowohl bei der Gruppe der pflegebediirftigen Kinder als auch
bei der Vergleichsgruppe eine signifikante Korrelation zwischen den Fertigkeiten
des Kindes und der Dauer der bendtigten Unterstiitzung. Bei der Vergleichsgrup-
pe ist der Hilfsbedarf an das Lebensalter gekoppelt, bei den pflegebediirftigen
Kindern an das Entwicklungsalter. Dieses Ergebnis beruht jedoch nur auf zwei
Querschnittsstichproben. Es ist in Zukunft sicher sinnvoll den zeitlichen Verlauf
der Pflegebediirftigkeit beim Kind sowie etwaige Einflussfaktoren anhand von
Léangsschnittstudien zu analysieren.

Fragestellung 4: Erfiillt das neue Instrument zur Messung der Pflegebediirftigkeit
beim Kind (LuxCIM ) die psychometrischen Giitekriterien (Objektivitdt, Reliabili-
tit, Validitit, Normierung, Niitzlichkeit und Okonomie)? Da keine spezifischen
Begutachtungsverfahren der Pflegebediirftigkeit bei Kindern existierten, haben
wir ein neues an die luxemburgische Pflegeversicherung angepasstes Verfahren
konstruiert. Dieses Verfahren enthélt einerseits eine Entwicklungsskala mit 114
Items fiir die alltdglichen Verrichtungen sowie einen Fragebogen zur Dauer und
Haufigkeit der bendtigten Unterstlitzungen. Die verschiedenen Normen wurden
bei einer reprasentativen Stichprobe von 529 Kindern im Alter von 0.5-8.5 Jahre
aufgestellt. Eine erste Uberpriifung der Giitekriterien weist auf eine zufriedenstel-
lende kriterienbezogene Validitdt sowie auf ausreichende Reliabilititskoeffizien-
ten hin. Es liegt auf der Hand, dass eine Uberpriifung der Qualitit des Verfahrens
durch andere Studien notwendig ist. Die Berechnung der Unterstilitzungsdauer be-
ruht auf Mittelwerten. Dieses Verfahren, auch wenn es dem Begutachtungsverfah-
ren der Erwachsenen entspricht, birgt die Gefahr der Benachteiligung der Kinder,
deren Unterstiitzungsbedarf aussergewohnlich hoch ist. Wir mochten auch die
Schwierigkeit der Zeitmessung hervorheben: wir haben die Zeit mit einem Frage-
bogen ,,gemessen*. Auch wenn die Wiederholungsreliabilitit fiir die Zeitangaben
hoch ist, stellen wir uns die Frage nach der Konstruktvaliditit der Zeiteinschat-
zung der Eltern: Was haben die Eltern gemessen, als sie im Fragebogen aufgefor-
dert wurden die Dauer der benétigten Unterstiitzung einzuschitzen? Auf diese
Frage haben wir keine Antwort. Diese Fragestellung bietet sicher eine interessante
Grundlage fiir weitere Forschung.

Fragestellung S: Sind die Eltern der pflegebediirftigen Kinder zufrieden mit den
Leistungen der Pflegeversicherung? Zusammengefasst konnen wir behaupten,
dass die Eltern, die an der Umfrage teilgenommen haben, mit einem Teil der Leis-
tungen der Pflegeversicherung iiberwiegend zufrieden sind. Die Untersuchung
zeigte jedoch eine grosse Unzufriedenheit der Eltern mit den Sachleistungen, die
zu den wichtigsten Errungenschaften der Pflegeversicherung gezdhlt werden
(,,Sachleistungen vor Geldleistungen®). Das Angebot der Sachleistungen ent-
spricht inhaltlich und organisatorisch weder den Bediirfnissen der Kinder noch
jenen ihrer Eltern. Diese Nichtpassung erkldrt wahrscheinlich zum Teil, warum
nur wenige Eltern auf die Sachleistungen zuriickgreifen. Die Eltern bemédngeln,
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dass die Sachleistungen im Allgemeinen und die Unterstiitzungsmassnahmen im
Besonderen, nur auf Pflege und Beaufsichtigung ausgelegt sind und nicht auf eine
sinnvolle Forderung des Kindes. Die Auswertung der Einfliisse der Pflegeversi-
cherung auf die Familie zeigt jedoch auch, dass die Viter und Miitter, die sich fiir
Sachleistungen entschieden haben, mehr Einfliisse wahrnehmen, und dies zum
Teil auf signifikante Weise. Ein anderes wichtiges Resultat ist noch zu erwihnen:
Die Pflegeversicherung iibt einen positiven Einfluss auf die Berufstitigkeit der
Miitter ausiibt. Dank der Leistungen der Pflegeversicherung ist die Berufstétig-
keitsrate von knapp 13 Prozent auf tiber 21 Prozent gestiegen.

Bei der Analyse des Leistungsanrechts und der Leistungsauszahlung ist aufgefal-
len, dass wegen der Deckelung der Geldleistungen im Durchschnitt 10 Stunden an
Sachleistungen pro Woche nicht ausgeschopft werden. Maximal kénnen pro Wo-
che nur 10% Stunden als Geldleistungen ausgezahlt werden, der iiberschiissige
Anspruch kann nur iiber Sachleistungen erfolgen.

Diese Resultate ergeben eine paradoxe Situation:

e Die Eltern sind mit den Sachleistungen, die ausschliesslich durch
Pflegedienste angeboten werden, unzufrieden, weil diese Leistungen
ihren Bediirfnissen nicht entsprechen.

e Verzichten die Eltern auf die Sachleistungen, dann verfallt ein Teil
des Anspruchs: Die Eltern miissen die von Kind bendétigten Unter-
stiitzungen mit eigenen Ressourcen bei anderen Anbietern, falls die-
se existieren, kaufen.

e Es zeigt sich gleichzeitig der Trend, dass die Sachleistungen ein
grosseren Einfluss auf die Familien ausiiben als reine Geldleistun-
gen.

Es gibt drei Moglichkeiten die aktuelle Situation zu verbessern. Es ist erstens
denkbar die gesetzliche Deckelung der Geldleistungen bei Kindern aufzuheben:
Der ganze Leistungsanspruch wird an die Eltern ausgezahlt und die Eltern kaufen
die Sachleistungen bei dem Anbieter, der ihren Bediirfnissen und jenen des Kin-
des am besten gerecht wird. Diese Losung birgt die Gefahr der Zweckentfrem-
dung der Leistungen. Eine zweite Losung besteht in der Aufrechterhaltung der
aktuellen Regelung unter der Bedingung, dass spezifische Sachleistungen fiir Kin-
der im Vorschulalter effektiv aufgebaut werden. Eine dritte Losung besteht in ei-
ner Abrechnung der Sachleistungen direkt {iber die Eltern anstelle der heutigen
automatischen Abrechnung der Sachleistungen iiber die Pflegeversicherung. Bei
dieser Losung konnen die Eltern einen Einfluss auf die Ausfiihrung der Sachleis-
tungen austiben.
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Anhang

Begleitbrief T1

Cellule d'Evaluation et d'Orientation Heilpidagogisches Institut P
@ Ministerium flir Soziale Sicherheit Universitit Freiburg 3 @ H
125, Route d'Esch 21, rue St-Pierre Canisius 'w,%ga‘\@@
L-2974 LUXEMBURG CH-1700 FREIBURG (Schweiz)
[Adresse der Eltern]

Betrifft: Umfrage zur Anwendung der Pflegeversicherung

Luxemburg/Freiburg, den 7 Juli 1999

Sehr geehrte Frau, sehr geehrter Herr,

Sie sind die Eltern von [Vornmame des Kindes], dessen Alter zwischen O und 8 Jahren liegt.
Und es ist wegen dieses Umstandes, dal3 wir um ihre Hilfe bitten.

Das neue Gesetz lber die Pflegeversicherung in Luxemburg ist am 1 Januar 1999 in Kraft
getreten. Dieses Gesetz betrifft nicht nur Leute in einem fortgeschrittenen Alter. Es betrifft
auch Kinder, welche Schwierigkeiten in ihrer Entwicklung begegnen oder krank sind.

Um den betroffenen Kinder die im Gesetz verankerten Leistungen zu geben, miissen wir das
Mehr an bendétigter Hilfe bestimmen kdnnen; d.h. was sind die zusatzlichen Bediirfnisse von
kranken Kindern oder Kindern mit Entwicklungsschwierigkeiten im Vergleich mit Kindern die
weder krank sind noch Entwicklungsschwierigkeiten begegnen?

In Zusammenarbeit mit der Universitdt Freiburg (Schweiz) unternimmt die Cellule
d’Evaluation et d'Orientation der Pflegeversicherung eine kleine Studie zur Messung der
Bedurfnisse und der Fahigkeiten von allen in Luxemburg lebenden Kindern im Alter von O bis
8 Jahren. Die Resultate dieser Studie helfen uns die zusétzlichen Bediirfnisse von Kindern
welche Schwierigkeiten in ihrer Entwicklung begegnen oder welche krank sind, besser zu
bestimmen.

Um diese Studie durchzufiihren, brauchen wir die Hilfe aller Eltern eines Kindes im Alter von
0 bis 8 Jahren. Es ist aus diesem Grund, dal wir uns an Sie wenden.

lhre Familie ist nach dem Zufallsprinzip aus dem offiziellen Register der Sozialen Sicherheit
gewahlt worden.

In Anhang finden Sie einen Fragebogen, welcher auch an weitere 1200 Eltern versandt
worden ist. Das Beantworten des Fragebogens wird ungefahr 30 Minuten beanspruchen.
lhre Antworten auf die Fragen, werden es uns erlauben die Hilfe zu analysieren, die ein Kind
im Alter von 0 bis 8 Jahren in den Bereichen der Ernahrung, der Koérperpflege und der
Mobilitat bendtigt.

Nach Beantworten des Fragebogens bitten wir Sie diesen bis spatestens den 20 Juli 1999
an die Cellule d'Evaluation et d'Orientation anhand des frankierten Antwortbreifumschlages
zu senden. Alle Antworten, die Sie geben, werden anonym und vertraulich behandelt.
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WM Vg
v,

Cellule d'Evaluation et d'Orientation Heilpadagogisches Institut § 3
@) Ministerium fiir Soziale Sicherheit Universitit Freiburg i 2
125, Route d'Esch 21, rue St-Pierre Canisius ’%W%\%@?

L-2974 LUXEMBURG CH-1700 FREIBURG (Schweiz)

lhre Teilnahme an unserer Umfrage ist sehr wichtig fir die konkrete Anwendung der
Pflegeversicherung zu Gunsten der betroffenen Kinder.

In Voraus bedanken wir uns herzlichst flir lhre Teilnahme an unserem Forschungsprojekt.

Mit freundlichen GriiRen

Fir die Cellule d’Evaluation et d’Orientation, Fiir die Universitat Freiburg,
T s =
Th———
Prmmtte
Andrée Kerger Romain Lanners

P.S. Falls Sie Fragen haben oder mehr Informationen wiinschen, stehen wir lhnen gerne
unter folgenden Adressen zur Verfiigung.

Ministerium fur Soziale Sicherheit Heilpadagogisches Institut \QQSWVN/%,
‘) Cellule d'Evaluation et d'Orientation Universitat Freiburg &g @5
= - Andrée KERGER - - Romafn LANNERS - g z
125, Route d'Esch 19, rue St-Pierre-Canisius %W_Jw&\%’
L-2974 LUXEMBURG CH-1700 FRelBURG
(Luxemburg) (Schweiz)
Tel: 00352 / 478 60 65 Tel: 0041/726/30077 23
Fax: 00352/ 478 60 61 Fax: 0041 /26 /300 97 49
E-Mail: Andree. Kerger@igss.etat.lu E-Mail: Romain.Lanners@unifr.ch

N.B. Si vous désirez recevoir une traduction frangaise du questionnaire, nous vous prions
de nous renvoyer cette lettre & l'aide de I'enveloppe-téponse. Et nous vous enverrons un
exemplaire en frangais.

| Je désire une version francaise du questionnaire | O |

N.B. Para receber esse questionario em lingua portuguesa, tenha a bondade de nos
devolver esta carta. Desde a sua recepgdo, o questionario em lingua portuguesa vos sera
enviado.

| Eu desejo a versio portuguesa do guestionario - | O |

Anhang: 1) Fragebogen
2) Frankierter Antwortbriefumschlag

Seite 2/2
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Begleitbrief T2

@  Grand-Duché de Luxembourg
3 Assuranhce Dépendance

Cellule d'Evaluation
et d'Orientation

Inspection Générale

de la Sécurité Sociale An die Eltern von

1L Zzsé;ftofbexﬁASéBRG [Vorname und Name des Kindes]
[Adresse der Eltern]

feosies  Université de Fribourg
e Institut de Pédagogie Curative

Fa¥st

21, Rue Saint-Pierre-Canisius
CH-1700 FRIBOURG
(Suisse)

Luxemburg, den 20. November 2001

Sehr geehrte Frau,
Sehr geehrter Herr,

Sie sind die Eltern von [Vorname des Kindes], dessen Alter zwischen 0 und 12 Jahren liegt. Und
es ist wegen dieses Umstandes, dass wir um ihre Hilfe bitten.

Das Gesetz zur Pflegeversicherung ist am 1 Januar 1999 in Kraft getreten. Jetzt ist der Zeitpunkt
gekommen die Anwendung der Pflegeversicherung bei den Kindern zu evaluieren.

In Zusammenarbeit mit dem Heilpadagogischen Institut der Universitét Freiburg in der Schweiz
unternimmt die « Cellule d’Evaluation et d’Orientation » der Pflegeversicherung jetzt eine Umfrage
beziiglich der Wirksamkeit und der Niitzlichkeit der Pflegeversicherung bei den Kinder und ihren
Familien. Diese Umfrage betrifft auch die Evaluation der Messinstrumente zur Bestimmung der
Pflegebediirftigkeit.

Um diese Studie durchfilhren zu kdnnen brauchen wir die Mithilfe aller Eltern welche einen Antrag
fuir Ihr Kind bei der Pflegeversicherung eingereicht haben. Es ist aus diesem Grunde, dass wir uns
an Sie wenden.

Im Anhang finden Sie den Fragebogen, welcher wir an rund 140 andere Familien versendet haben.
Das Beantworten des Fragebogens wird ungefdhr 45 bis 60 Minuten beanspruchen. Die
Antworten die Sie auf die Fragen geben werden, haben keinen Einfluss auf die Leistungen, die lhr
Kind jetzt oder in Zukunft erhalt. Wir bitten Sie ehrlich auf die Fragen zu antworten. Ihre Antworten
sind namlich wichtig fur die Verbesserung der Pflegeversicherung in der Zukunft. Aus diesem
Grunde sind uns Ihre Antworten sehr wichtig und wertvoll. Und wir versichern lhnen, dass wir alle
Daten und Antworten vertraulich und anonym behandeln’.

Nach Beantworten des Fragebogens bitten wir Sie diesen bis spatestens den 15. Dezember 2001
an das Heilpddagogische Institut der Universitat Freiburg anhand des frankierten
Antwortbreifumschlages zu senden.

=

! Um die Vertraulichkeit zu garantieren, werden die Fragebdgen direkt an die Forscher an der Universitat Freiburg in
der Schweiz versendet und nach Auswertung der Daten, wird die Universitit Freiburg nur anonyme
Zusammenfassungen aller Fragebogen an die Pflegeversicherung weiterleiten. Am Schluss des Projektes werden alle
Fragebogen vernichtet und alle personenbezogenen Daten geldscht.
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Die Evaluation der Pflegeversicherung findet zu zwei verschiedenen Zeitpunkten statt. Der hier
vorliegende Fragebogen gehért zum ersten Zeitpunkt. Eine zweite Umfrage wird in 1% bis 2
Monaten stattfinden. Der Fragebogen der zweiten Umfrage ist viel kiirzer als dieser hier und er
dient der Messung der Validitit des Messinstrumentes. Falls Sie Lust und Zeit haben, laden wir
Sie gerne ein auch an dieser zweiten Umfrage teilzunehmen. Sie kénnen uns |hre Zusage mitteilen
indem Sie unten mit ja ankreuzen und diesen Brief mit dem Fragebogen zurlicksenden:

\ tJA : Wir mochten auch an der zweiten Umfrage teilnehmen |

Im Voraus danken wir Ihnen herzlichst fiir lhre wertvolle Teilnahme an unserer Umfrage. Vielen
dank. Und wir verbleiben mit freundlichen Griissen

Fir die Cellule d’Evaluation et d’Orientation, Fiir die Universitat Freiburg,
e s = P
e
Andrée Kerger Romain Lanners

P.S. Falls Sie Fragen haben oder mehr Informationen wiinschen, stehen wir lhnen gerne unter
folgenden Adressen zur Verfligung.

AR AR AR

Assurance Dépendance Université de Fribourg R

Cellule d'Evaluation et d'Orientation Institut de Pédagogie Curative o
- Andrée KERGER - - Romain LANNERS - s
125, Route d'Esch 21, rue Saint-Pierre-Canisius 5
L-2974 LUXEMBOURG CH-1700 FRIBOURG
(Luxembourg) (Suisse)

Tél: 00352 / 478 60 65 Tél: 0041726 /30077 23

Fax: 00352 / 478 60 61 Fax: 0041 /26 /300 97 49
E-Mail: andree kerger@igss.etat.lu E-Mail: romain. lanners@unifr.ch

N.B. Si vous désirez recevoir une traduction frangaise du questionnaire, nous vous prions de
nous renvoyer cette lettre a l'aide de I'enveloppe-réponse. Et nous vous enverrons un exemplaire
en frangais.

| i Nous désirons une version frangaise du questionnaire

Anhang: 1) Fragebogen
2) Frankierter Antwortbriefumschlag
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Begleitbrief T3

CH-1700 Fribourg

FAYATAYaYATAY
Fa¥a¥a¥a¥a¥al
FaYa¥a¥al
Fa¥a¥a¥a\
Favay

IAA]

. UNIVERSITAS
FRIBURGEMSIS

UNIVERSITE DE FRIBOURG SUISSE
UNIVERSITAT FREIBURG SCHWEIZ

INSTITUT DE PEDAGOGIE CURATIVE
HEILPADAGOGISCHES INSTITUT

lic.phil. Romain Lanners

Yerantwortlicher fiir Heilpddagogische Friiherziehung

Rue St-Pierre-Canisius 21 Petrus-Kanisius-Gasse 21

CH-1700 Freiburg

An die Eltern von
[Adresse der Eltern]

Freiburg, den 20. Februar 2002

Evaluation der Pflegeversicherung

Sehr geehrte Eltern,

Ich danke lhnen herzlichst flir Ihr grosses Interesse am Forschungsprojekt liber die
Evaluation der Pflegeversicherung. Im Ganzen haben 72 Eltern auf die erste Umfrage
geantwortet. Und 19 Familien haben sich bereit erklart auch an der zweiten Umfrage
teilzunehmen. Ich freue mich Sie zu dieser Gruppe Eltern zahlen zu kénnen.

Die zweite Umfrage hat zum Ziel den Fragebogen, der zurzeit fiir die Messung der
Pflegebediirftigkeit benutzt wird, zu evaluieren. Es geht darum zu schauen, ob der
Fragebogen ausreichend sensibel ist die Veranderungen zwischen der ersten und der
zweiten Umfrage zu messen. Sie werde sehen, dass der Fragebogen dem ersten sehr
ahnelt. Er ist jedoch viel kiirzer. Das Antworten wird ungefahr 20-30 Minuten in
Anspruch nehmen. Nach Beantworten des Fragebogens bitte ich Sie mir diesen bis
spatestens den 15. Marz 2002 an das Heilpddagogische Institut der Universitat
Freiburg anhand des frankierten Antwortbriefumschlages zu senden.

Ich versichere, dass alle Daten und Antworten vertraulich und anonym behandelt
werden.

Im Voraus danke ich lhnen fiir lhre wertvolle Hilfe und verbleibe mit freundlichen
Grilssen

oo Lasa

Romain Lanners

Tel. +41 26 /300 77 23 oder 00 Fax +41 26 / 300 97 49 romain lanners@unifr.ch www.unifr.ch
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Assurance Dépendance Université de Fribourg
Cellule d’Evaluation N i " .
ot d'Orientation Institut de Pédagogie Curative
FATAYaYa¥a¥al
@ i
AN
- -"J:‘m.m

EVALUATION DER

PFLEGEVERSICHERUNG

FRAGEBOGEN

FANICIIING ..ottt e 1
Erster Teil: Personliche Daten .1
Zweiter Teil: Die Pflegeversicherung .......ccccoveevivnnene. .3

A) Informationen tiber die Pflegeverischerung..........ccccoooveeeene. 3
B) Begutachtung der Pflegebedirftigkeit..........cocooeiiiiniiiiicncnnns 3
C) Leistungen der Pflegeversicherung
D) Einfliisse der Pflegeversicherung
Dritter Teil: Thr Kind ...
A) Emihrung: Malzeiten
B) Korperpflege: Hygiene

C) Mobilitit: An/ausziehen und Fortbewegung..........cccecvvivenene. 14

Luxemburg — Freiburg — November 2001
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. Assurance Dépendance Universit¢ de Fribourg e
Cellule d'évaluation et d'orientation Institut de Pédagogie Curative I

¥ Der vorliegende Fragebogen hat zum Ziel die Anwendung der Pflegeversicherung bei Kindern
im Alter von 0 bis 8 Jahren zu evaluieren. Um unsere Evaluation durchfiihren zu konnen,
brauchen wir Thre Mitarbeit und im Voraus wir danken Ihnen von Herzen fiir Ihre Teilnahme.

Der Fragebogen ist in drei Teile gegliedert. Der erste Teil bezieht sich auf

soziodemographische Informationen tiber Sie und Ihre Familie. Der zweite Teil befasst sich mit
der Pflegeversicherung (Verbreitung der Informationen ilber die Pflegeversicherung, der Ablauf
des Prozesses der Begutachtung der Pflegebediirfiigkeit Ihres Kindes, IThre Bewertung der
erhaltenen Informationen, Thre Bewertung der Leistungen, die Thr Kind erhalten hat sowie der
Einfluss der Pflegeversicherung auf Thren Alltag). Und der dritte und letzte Teil des Fragebogens
dient der Evaluation der Messinstrumente der Pflegebediirftigkeit. Dieser Teil enthdlt Fragen tiber
Thr Kind und itber die Hilfen, die es in den drei Bereichen der alltdglichen Verrichtungen braucht.

& Wir garantieren, dass all Ihre Antworten vertraulich und anonym behandelt werden.

LIC A

Der erste Teil des Fragebogens betriffi soziodemographische Daten, d.h. eine kurze Beschreibung
Threr persénlichen und beruflichen Lage. Diese Informationen brauchen wir wm zu iiberprilfen, ob
die Gruppe der Eltern, die geantwortet haben, auch die Gesamtheit der betroffenen Eltern
reprdsentiert.

Wir bitten Sie einfach auf die Fragen zu antworten, indem Sie ein Kreuz in das betreffende
Kiistchen machen (Bl oder ) und dies jeweils fiir die Mutter und den Vater. Wenn die
biologischen Eltern nicht mit dem Kind zusammen wohnen (zum Beispiel, im Falle einer
Scheidung, einer Wiederheirat, usw.), handelt es sich hier, um die Personen die gegenwiirtig
mit dem Kind zusammen wohnen.

Thr Alter Mutter | Vater
Bitte geben Sie Ihr Alter an sowie das
Thres Partners/Ihrer Partnerin Alter (in Jahren) N
Ihre Nationalitiit Mutter |  Vater
Luxemburger/in [m] [m]
Bitte geben Sie Thre Nationalildt an sowie Portugiese/in [m] ]
die lhres Partners/Threr Partnerin Ttaliener/in [m] [m]
Franzose/in [m] [m]
Belgier/in [m] [m]
Deutscher/e [m] [m]
Englinder/in [m] [m]
Hollédnder/in [m] [m]
Andere:.. . m] m]

Fragebogen 1/18 2
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@ Cellule d'évaluation et d'observation Heilpiadagogisches Institut E;ig;:;;"‘
Ministerium fiir Soziale Sicherheit Universitit Freiburg i
Ihre Muttersprache : : : : : : : : : | Mutter | Vater
Luxemburgisch [m] [m]
Bitte geben Sie Thre Muttersprache an Portugiesisch O ]
sowie die Thres Partners/Threr Partnerin Ttalienisch [m] [m]
Franzosisch a ]
Deutsch [m] O
Englisch [m] [m]
Hollandisch [m] [m]
Andere:...............il el [m] O
Ihr gegenwiirticer Beruf : : : : : : : : | Mutter | - Vater
Landwirt/inzu | ........ % | %
Bitte geben Sie Angestellte/r im Familienbetrieb zu | ........ Y% | %
o JThren gegenwdrtigen Beruf an sowie Unabhangige/r Intellektuelle/r zu | ........ % | . %
den Ihres Pavtners/Ihrer Partnerin Selbstandige/rzu | ... % | ... %
o Die Rate Ihrer Berufstitigheit an Lehrling zu | ....... Y% | %
sowie die Thres Pariners/Threr Qualifizierte/r Arbeiter/inzu | ........ % %
Partnerin (z.B. 30% Angestellte und Nicht-qualifizierte/r Arbeiter/inzu | ... ..... % %
30% Hausfrau) Internationale/r Staatsbeamter/tin zu | ........ % | ......%
Staatsbeamter/tin zu | ........ % | ... %
Qualifizierte/r Privatbeamter/tin zu | ........ % | ... %
Nicht-qualifizierte/r Privatbeamter/tin zu | ........ Y% | ... %
Hausmann/Hausfrau zu | ....... % | ... %
Anderer:... ... A % | ... %
Wirtschaftszweis Mutter | Vater
Landwirtschaft, Gartenbau, Tierhaltung, O O
Beantworten Sie diese Frage nur wenn Waldwirtschaft, Fischerei
Sie oder Thr Partner/Thre Partnerin Industrie [m] [m]
eine bezahlte Titigkeit ausiiben Gebaude und Bau [m] O
) ) ) ) Handel, Restauration, Beherbergung und o O
Bitte geben Sie den Wirtschaftszweig an Reparation
indem Sie sowie Ihr Partner/Ihre Transport und Kommunikation [m] [m]
Partnerin atig sind Offentliche und private Dienstleistungen [w] [m]
Anderer:.............il e [m] [m]
Thre Schulbildung : : : : : : : : : | Mutter | Vater
Primérschule [m] [m]
Bitte geben Sie die letzte Schule an, die Technisches Lyzeum (Mittelschule) [m] ]
Sie sowie Ihr Partner/Thre Partnerin mit Klassisches Lyzeum [m] ]
Erfolg abgeschlossen haben Hochschule [m] [m]
Universitit [m] [m]
Andere:... ... [m] O
Ihr Familienstand : : : : : : : : : | Mutter | Vater
Ledig [m] O
Bitte geben Sie Ihren Familienstand an Verheiratet [m] [m]
sowie den Thres Pariners/Threr Partnerin Geschieden [m] [m]
Verwitwet [m] O
Anderer:........... ..ol [m] O
Fragebogen 2/18 @
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LA
. Assurance Dépendance Universit¢ de Fribourg ;ggﬁ;‘
Cellule d'évaluation et d'orientation Institut de Pédagogie Curative .55:1
i
E I IE PELEG ICHERU

Dieser zweite Teil des Fragebogens befasst sich mit Ihrer FEinschdtzung der
Pflegeversicherung. IThre Meinungen sind wuns wichtig wm die Anwendung der
Pflegeversicherung zu evaluieren und um zu messen, was sie Ihnen gebracht hat.

A) INFORMATIONEN UBER DIE PFLEGEVERISCHERUNG

A1) Wo haben Sie erstmals von der Pflegeversicherung gehort ? {Mcluere Antworten sind méglichy

O Radio und Fernseher )
[m] Zeitungen @
O Familie )
O Freunde/Bekannte @
O Andere Eltern eines ,,pflegebedurftigen” Kindes <)
[m] Elternvereinigung [ Association de parents)| ®
[m] Arzt o)
O Sozialarbeiter [Assistant(e) social(e)] ®
O Krankenschwester [Infirmier-infirmiére] )
[m] Andere f. (10
Waren diese Informationen ausreichend O |Ja
O [ Nein

B) BEGUTACHTUNG DER PFLEGEBEDURFTIGKEIT

& Nachdem Sie den Antrag bei der Pflegeversicherung eingereicht hatten, hatten Sie Kontakt mit
den Evaluatoren (Begutachtern) der Pflegeversicherung um den Grad der Pflegebediirfligkeit
Thres Kindes zu bestimmen.

| B1) Wie oft trafen Sie die Evaluatoren (Begutachter

1 Mal

2 Mal

3 Mal

oooo

4 Mal und mehr

Zu Hause W

=)

fanden diese Begutachtungen statt ?

In einer Zweigstelle (Btiro) @

ooo

Zu Hause und in einer Zweigstelle &

Fragebogen 3/18 #
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. Cellule d'évaluation et d'observation Heilpidagogisches Institut
Ministerium fiir Soziale Sicherheit Universitit Freiburg
Wie lange dauerten diese en im Ganze O | ... Minutenoder
. . . . . . : O | ... Stunden
' B4) Sind diese Treffen Threr Meinung nach gut verlaufen : O|Ja

& Das Gesetz des Pflegeversicherung sieht eine neue Begutachtung (Re-Evaluation) der
Pflegebediirfiigkeit friihesten sechs Monate nach der ersten Entscheidung vor.

weite Begu:tacht:un L ajl... Monate nach der 1™ Begutachtung oder
es Kindes ? : O | ..... Jahre nach der 1*" Begutachtung

| BS) Wann wiinschen Sie eine z
der Pllegebediirftiskeit 1

-

‘ C) LEISTUNGEN DER PFLEGEVERSICHERUNG

& Nach der Begutachtung der Pflegebediirfiigkeit Thres Kindes, haben Sie die Entscheidung
seitens der UCM (Krankenkassenunion) erhalten, beziiglich der Leistungen auf welche Ihr
Kind Anrecht hat.

Waren 1hrer Meinung nach die Informationen seitens der UCM | O | Ja
ausreichend ? L [ i 2210 | Nein

=
L5

Welche Leistungen haben Sie seitens der Pfleg sicherung O | Geldleistungen
rhalten ? (mehrere Antworten sind moglich) g Sachlelstungen (Dienste)
i S S : : : : O | Andere Leistungen
Sind die Geldleistiun gen Thiver Netnung nach ausieiche O|Ja
: : : : : : : : : : : O | Nein

Wenn nein, aus welchen Griinden ?:...

Fragebogen 4/18 @
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. Assurance Dépendance
Cellule d'évaluation et d'orientation

Umversne de Frllbourg ) ;13:‘;;;1
Institut de Pédagogie Curative .M
‘satcinsony
i

(4) Welche Sachleistungen (unter Form von Diensten

Name des Dienstes :

haben Sie fiir Ihr Kind erhalten?

Stunden pro Woche

1

2)

3)

4

5)

6)

ind die Sachleistongen Ihrer Meéinung nach ausreich

Wenn nein, aus welchen Griinden ?:..

Welche anderen Dienste briuchten Sie oder Ihr ienste, die es noch nicht gibt,

oder Dienste; die fiir Sie nicht erreichbar sind

Welche ander Leistungen (Pfle

cgehilfsmittel, technische ' Hilfen

b

Anpassungen 1

Wohnung; usw.) haben Sie von de

r Pflegeversicherung erhalten 2

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9

€8

Sind diese anderen eisturisen Threr Meinung nach ausreicher

Wenn nein, aus welchen Griinden ?:..

Fragebogen

5/18 %
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&

Cellule d'évaluation et d'observation
Ministerium fiir Soziale Sicherheit

Heilpidagogisches Institut
Universitit Freiburg

D) EINFLUSSE DER PFLEGEVERSICHERUNG

& Ein Ziel der Pflegeversicherung ist die direkte oder indirekte Unterstiitzung und Entlastung der
betroffenen Personen und Threr Familien.

<onnten S

23
p=3

A

nk

f_lege

herung Veriind

€r

ungen in

rem alltiiglichen Erleben

eststellen

In der nachfolgenden Tabelle, wird eine Rethe von Gefithlen aufgezdhit. Wir bitten Sie (Mutter und
Vater getrennt) fiir jedes Gefithl zu ermitteln, ob Sie eine Verdnderung seit der Intervention der

Pflegeversicherung feststellen konnten.

Beispiel : Falls Sie sich jetzt mehr begleitet fiihlen als
vorher, bitten wir Sie ein Kreuz in der Kolonne () zu

Mégliche Antworten

viel weniger

machen : -
weniger
T T T e =/+{ genauso (keine Verinderung)
Ich fithle mich X begleitet  {mehr
++ | viel mehr
t Vater
Ich fithle mich begleitet begleitet O]
Ich fuhle mich ruhig ruhig @
Ich fithle mich zuversichtlich zuversichtlich  ®
Ich fithle mich gliicklich gliicklich @
Ich fithle mich entlastet entlastet o)
Ich fithle mich deprimiert deprimiert ©®
Ich fithle mich erschopft erschopft ™
Ich fithle mich isoliert isoliert )
Ich fiihle mich optimistisch optimistisch ~ ®
Ich fuhle mich beruhigt beruhigt (10
Ich fithle mich alleine alleine an
Ich fithle mich besorgt besorgt (2
Ich fithle mich unterstiitzt unterstiitzt (13
Ich fithle mich iiberlastet iiberlastet (14)
Ich fiihle mich traurig traurig a3
S [ 2R g 215 =
ElEBElE el 2 - 8lsl 5.2
| 2lE|" 2R Ry
E [ 518 : S8 =
E o] =
28 2
6/18 #
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. Assurance Dépendance Universit¢ de Fribourg I
Cellule d'évaluation et d'orientation Institut de Pédagogie Curative .vi;g
Welche Verianderungen konnten Sie dank Pflegeversicherung in: Threm alltiiglichen:

Leben feststellen ?

In der nachfolgenden Tabelle ist eine Reihe von méglichen Verdnderungen aufgelistet. Wir bitten
Sie individuell (Mutter und Vater getrennt) den Einfluss der Fflegeversicherung in den
verschiedenen Bereichen zu bestimmen.

Beispiel : Fualls Sie finden, dass Sie dank der Magliche Antworten
Pflegeversicherung jetzt viel mehr Energie haben als - -
vorher, machen bitte Sie ein Kreuz in der Kolonne (++): viel weniger
weniger
T T i +/+1 genauso viel
. : : +:1 mehr
Ich habe X | Energie o+ viel mehr
Mutter at
Ich habe Energie )
Ich habe Kontrolle iiber mein Leben @
Ich habe Zeit, meinem Kind zu helfen 3
Ich habe Zeit, auswiirts essen zu gehen @
Ich habe Zeit zum Ausgehen (Kino, Theater, ®
Bal, etc.)
Ich habe Zeit fur Ferien ®
Ich habe Zeit fir Sport @
Ich habe Zeit fiir den Haushalt ®
Ich habe Zeit fir Einkiiufe ©
Ich habe Zeit, Freunde einzuladen 10y
Ich habe Zeit, die Familie einzuladen a1
Ich habe Zeit, mit meinen Kindern zu spielen  a»
Ich habe Zeit fiir meine/n Partner/in 13)
Ich habe Zeit fur die anderen Kinder (14
Ich habe Zeit fiir meine Hobbys (15)
Ich habe Zeit fiir mich e
Ich habe Zeit, Freunde zu treffen a7
e 5 FE 0z £
5 = o E =t fand
5 : % 3

Fragebogen
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@ Cellule d'évaluation et d'observation Heilpidagogisches Institut
Ministerium fiir Soziale Sicherheit Universitit Freiburg
Konnten Sie dank der Pflegeversicherung inderungen in Ihrem Berufsleben
feststellen ? 3 : 3 : 3 . : : :
O | Ja, ich (oder meine/e Partner/in) konnte (wieder) anfangen zu arbeiten zu........... % .
O | Nein, weder ich noch mein/e Partner/in konnten ¢ine Arbeit wiederaufnchmen
O | Nein, aber ich (oder mein/e Partner/in) wiinsche eine Arbeit zu............. % aufzunchmen.

Wenn nein, aus welchen Griinden ?7:

D4) Welchen Einfluss hat die Pflegeversicherung auf Thre Tiebensqualitiit ?

Unsere Lebensqualitiit hat sich stark (sehr viel) verbessert

viel verbessert

ein wenig verbessert

nicht verindert

ein wenig verschlechtert

viel verschlechtert

O|o|jajo|ajgo o

stark (sehr viel) verschlechtert

Welchen Einfluss - hat die - Pflegeversicherung ‘nach  Thren Beobachtungen auf die

Liebensqualitiit Thres Kindes

Die Lebensqualitit unseres Kindes hat sich stark (sehr viel) verbessert

viel verbessert

cin wenig verbessert

nicht verindert

cin wenig verschlechtert

viel verschlechtert

aojojgojojooo

stark (sehr viel) verschlechtert

| D6) Was sind weitere Schwierigkeiten: bei der Betreuung Thres Kindes fiir: welche Sie noch

keine Losungen gefunden haben:

)

2)

3)

4

5

6)

7

Fragebogen 8/18 #
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Assurance Dépendance
Cellule d'évaluation et d'orientation

Université de Fribourg
Institut de Pédagogie Curative

IL:

L

T

Der dritte und letzte Teil des Fragebogens bezieht sich auf IThr Kind, auf seine Schwierigkeiten,

auf seine Fihigkeiten und auf die Hilfen die es bendtigt bei den Verrichtungen des alltiglichen
Lebens (Erndhrung, Korperpflege [Hygiene] und Bewegung [Mobilitdt]). Ziel der Frage ist es Thr
Kind besser kennem zu lernen. Diese Informationen helfen uns das Messinstrument der
Pflegebediirftigkeit zu analysieren.

Vorbemerkung: Dieser zweite Teil des Fragebogens betriffi ausschlieflich das Kind, fitr
welches Sie eine Antrag bei der Pflegeversicherung gestellt haben. Falls Sie mehrere Kinder
haben, bitten wir Sie nur in Bezug auf dieses Kind zu antworten.

Als erstes brauchen wir ein einige Informationen iiber Ihr Kind sowie iiber seine Geschwister

Das Geschlecht Thres Kindes:

[ 1 Madchen ‘

Geburtsdatum Thrés Kindeg:

........ Lveiad s, \

Welche Schwierigkeiten hat Thr Kind:

Allgemeine Entwicklungsverzogerung

Kognitive (geistige) Entwicklungsverzogerung

Motorische Entwicklungsverzogerung

Visuelle Entwicklungsverzogerung

Auditive Entwicklungsverzogerung

Krankheit

I o

Andere: ...l

Welche Diagnose hat [hr Kind (falls bekannt);

= Worwohnt ThriKind:

Bei uns zu Hause

In einem Heim

Abwechselnd zu Hause und in einem Heim

Anderswo ...

- Besucht Ihr Kind eine Kinderkrippe:

Nein

Wenn ja

Ja

Halbe Tage pro Woche :

Geht Thr Kind in die Schule:

Nein, noch nicht

Ja, in den Kindergarten (Spielschule)

Ja, in die Primarschule

Ja, in einem « Centre d’éducation différenciée »

I [

Andere: ... ... ..

Anzaht der Kinder, die bei Thnen leben:

Das betreffende Kind ist das

Erste

Zweite

Dritte

Vierte

Funfte

Sechste

I o

Siebte
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Die folgenden Fragen betreffen die drei Bereiche der tdglichen Verrichtungen: die Erndhrung, die
Korperpflege und die Mobilitit (Bewegung)

Vorbemerkung > Fiir jeden dieser drei Bereiche werden drei Arten vom Fragen gestellt:
Fragen iiber die notwendige Zeit (Z), um Ihrem Kind zu helfen, Fragen tiber die

Hiiufigkeit () Ihrer Hilfe und Fragen iiber die Fihigkeiten (vs) Ihres Kindes.

8 Die notwendige Zeit: Diese Fragen bezichen sich auf den durchschnittlichen Zeitaufwand der
notwendig ist um, Threm Kind bei den alltiglichen Verrichtungen zu helfen (z.B. wm fhrem Kind
beim Duschen zu helfen). Wir bitten Sie diese Zeit in Minuten zu evaluieren. Der Zeitaufwand
beinhaltet immer das Durchfithren der Tétigkeit sowie die Zeit der Vorbereitung (z.B. das Badezimmer
vorbereiten) und die Zeit des Aufraumens (z.B. das Badezimmer aufraumen). Es kann sein, dass Sie die
Zgit nicht genau kennen: in diesem Fall bitten wir Sie die Zeit anhand einer (Stopp)uhr zu messen.

g Die Hiiufigkeit : Diese Fragen evaluieren die Anzahl der Hilfestellungen (pro Tag oder pro
Woche) beziiglich der genannten Tatigkeiten.

Die Fiihigkeiten Ihres Kindes : Diese Fragen bestimmen, was Thr Kind alleine machen kann,

das heifit, ohne dass Sie ihm helfen mussen (physische Hilfe) oder es ihm sagen missen
(verbale Hilfe). Wenn Ihr Kind die erwihnte Titigkeit alleine macht, bitten wir Sie einfach das
Kistchen anzukreuzen (B oder M). Falls Sie nicht sicher sein sollten, ob Ihr Kind eine genannte
Tatigkeit alleine macht, schlagen wir Thnen vor, Thr Kind wihrend der Titigkeit zu beobachten.
Falls es sich um Fahigkeiten handelt die Ihr Kind schon lange besitzt (z.B. das Kind isst Nahrung von
einem Loffel) oder dies es nicht mehr braucht (z.B. das Kind 6ffnet den Mund um einen Loffel Nahrung
aufzunehmen), bitten wir Sie diese trotzdem zu vermerken indem Sie sie ankreuzen (¥ oder ).

A) ERNAHRUNG: MALZEITEN

Wenn Thr Kind gendihrt wird, bitten wir Sie auf folgende Fragen zu antworten:

Z Notwendige Zeit L . . . . . . . .
Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um Ihr Kind zu niihren
e Mitder Brust —  ......... Minuten
¢ Mit einer Flasche ......... Minuten
& miutiskeit
Wie oft niihren Sie Ihr Kind
e AmTag? ... Mal
e InderNacht? ......... Mal
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Wenn Thr Kind feste Nahrung zu sich nimmt, bitten wir Sie auf folgende Fragen zu
antworten:

2 Notwendige Zeit

Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um IThrem Kind zu helfen beim:

e Frohstuick Minuten
e Mittagessen Minuten
s Abendessen L Minuten
o Trinken wihrend des Tages (auferhalb der Malzeiten)  ......... Minuten
o Essen wihrend des Tages (Nebenmahlzeity ... Minuten

% Wenn lhr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit ,,0“
g Hiufigkeit L :
Wie oft helfen Sie Threm Kind beim

s Trinken wihrend des Tages (auBerhalb der Malzeiten) — ...v.n... Mal am Tag

e Essen wihrend des Tages (Nebenmahlzeity ... Mal am Tag
%  Wenn lhr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit ,,0*

In der folgenden Tabelle finden Sie eine Sammlung von Fihigkeiten beziiglich der
Erniihrung. Wir bitten Sie zu evaluieren, was Ihr Kind alleine (ohne verbale und/oder
physische Hilfe) macht, und das betreffende Kiistchen anzukreuzen (& oder H).

Gebrauch des Bestecks (Messer; Gabel, Liffel) :
[0 Offnet den Mund, um einen Loffel Nahrung aufzunehmen nul
[ Nimmt die Nahrung mit den Lippen von einem Loffel nu2
[] Isst die Nahrung mit den Fingern w3
[ Schiebt die Nahrung auf einen Léffel und fithrt den Loffel zum Mund nud
[] Benutzt einen Loffel (lasst ein wenig Nahrung herunterfallen) nus
[ Benutzt eine Gabel in der Faust (l4sst ein wenig Nahrung herunterfallen) e
[ Benutzt die Seite der Gabel, um weiche Nahrungsmittel zu schneiden (z.B. Kartoffel) m7
[ Halt die Gabel mit den Fingern w8
[] Nimmt sich zu essen o
[] Benutzt ein Messer, um eine Scheibe Brot zu streichen nu10
[ Benutzt ein Messer, um die Nahrung zu schneiden (z.B. Fleisch) mil
‘Gebrauch eines Trinkgefiisses (Flasche, Glas, Becher) : : : : : :
[[] Halt eine Flasche oder eine Kindertasse (mit Deckel) fest in den Hinden bl
[0 Trinkt mit Hilfe aus einem Glas, das es mit zwei Hénden halt nb2
[] Hebt eine Tasse zum Trinken, aber verschiittet manchmal den Inhalt nb3
[] Hebt sicher eine Tasse mit den beiden Hénden nbd
[] Hebt sicher eine Tasse mit einer Hand b3
n Fullt s"ich ein_ Glas mit Getrdnken aus einer Kanne oder einem Karton (mit einem Inhalt von b6
ungefihr 1 Liter)

Bemerkung: Die verschiedenen Fdhigkeiten sind nach ihrem Schwierigkeitsgrad angeordnet (von
einfach bis schwierig). Wenn Ihr Kind noch jung ist kann es sein, dass es nur wenige oder sogar
gar keine dieser Feihigkeiten besitzt.
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IATATRATTAY
[ARAAAA]

B) KORPERPFLEGE: HYGIENE

Die nachfolgenden Fragen betreffen die Hilfe die Sie Ihrem Kind bei der Korperpflege geben.

X Notwendige Zeit

Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um IThrem Kind zu helfen beim:

¢ Hindewaschen Minuten
e Zihnewaschen Minuten
e Duschen Minuten
¢ Baden L. Minuten
e Haarwaschen Minuten
¢ Haartrocknen .. Minuten
s Nigelschneidlen Minuten

Y Wenn Ihr Kind diese Tdtigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Ste bitte mit ,,0“

§ Miufigkeit

Wie oft helfen Sie Ihrem Kind wiihrend eines Tages beim

e Hindewaschen ......... Mal am Tag
Wie oft helfen Sie Threm Kind in einer Woche beim
e Duschen ... Mal pro Woche
e Badem ... Mal pro Woche
e Haarwaschen — ......... Mal pro Woche

Y Wenn Ihr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit ,,0"

E\In der folgenden Tabelle finden Sie eine Aufziihlung von Fihigkeiten im Bezug auf die
Korperpflege. Wir bitten Sie zu evaluieren, was Ihr Kind alleine (ohne verbale und/oder

physische Hilfe) macht, und das betreffende Kiistchen anzukreuzen (B oder B).

Sich: waschen (baden, duschen)
[ Zeigt seine Hiinde, damit sie gewaschen werden hiL
[ Versucht einige Teile des Kérpers zu waschen hi2
[ Hilft beim Waschen und Trocknen der Hénde b3
[[] Wischt sich die Hinde, aber bendtigt Hilfe beim Einseifen hi4
[0 Trocknet die Hande ohne Hilfe his
[0 Trocknet das Gesicht mit Hilfe hls
[0 Wascht das Gesicht mit Hilfe hi7
[] Unterscheidet den Wasserhahn mit warmem und kaltem Wasser hig
[0 Trocknet das Gesicht ohne Hilfe hi
[0 Nimmt ein Bad/eine Dusche mit Hilfe eines Erwachsenen hlL0
[0 Wascht das Gesicht ohne Hilfe hilL
[] Trocknet sich nach der Dusche/dem Bad hl1z
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:Sich: waschen (baden; duschen) [Fortsctzung]

hl13

Steigt in eine normal grosse Badewanne und steigt auch wieder hinaus

[] Duscht sich chne Hilfe
[] Nimmt ein Bad ohne Hilfe hil4
Mobilitit in der Badewanne :

n Bleibt in der Badewanne oder im Waschbecken sitzen, und dies mit Hilfe eines Erwachsenen o
oder einer Ausriistung

[] Setzt sich in die Badewanne und bewegt sich in der Badewanne ohne Hilfe hm2

[] Steigt oder rutscht in die Badewanne und wieder hinaus hm3

[ Steht in der Badewanne auf und setzt sich wieder hm4

Ol

hms

Zihne putzen

Offnet den Mund, damit der Erwachsene ihm die Zahne putzen kann
Halt die Zahnbiirste, um sich die Zihne zu putzen

Putzt sich die Zahne (mit Hilfe eines Erwachsenen)

Macht Zahnpasta auf die Zahnburste

Putzt sich gewissenhaft die Zéhne ohne Hilfe

oooog

Wenn ihr Kind Windeln triigt, antworten Sie bitte auf folgende Fragen:

Z NQMenﬂige Zei-* .

Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen um Ihr Kind zu :

¢ wechseln vevrMinuten

& Maufigkeit

‘Wie oft wechseln Sie Thr Kind

e anecinem Tag? e Mal

Wenn Thr Kind die (Kinder-)Toilette benutzt, antworten Sie bitte auf folgende Fragen:

2 :N qwen_dlge Leit

Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um IThrem Kind zu helfen beim:

e Urinieren (Wasserlassen) — ......... Minuten

e Stuhlgang = ... Minuten

Y Wenn Ihr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledict, antworten Sie bitte mit "0"

& Hiufigkeit

Wie oft helfen Sie an einem Tag IThrem Kind beim

e Urinieren (Wasserlassen)  .........Mal am Tag

e Stuhlgang ........Mal am Tag

%  Wenn lhr Kind diese Tdtigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit 0"

Fragebogen 13/18 &




Anhang

201

&

Cellule d'évaluation et d'observation Heilpidagogisches Institut
Ministerium fiir Soziale Sicherheit Universitit Freiburg

@\In der folgenden Tabelle finden Sie eine Sammlung von Fihigkeiten beziiglich der
Toilette. Wir bitten Sie zu evaluieren, was Thr Kind alleine (ohne verbale und/oder

physische Hilfe) macht, und das betreffende Kiistchen anzukreuzen (B oder B).

‘Kontrolle des Urins

oo ood

Signalisiert, wenn die Windeln oder die Unterhose nass ist
Signalisiert manchmal am Tag das Bedtrfnis zu urinieren und meldet sich kurz davor

Signalisiert regelmélig am Tag das Bediirfnis zu urinieren und frith genug, um auf die
Toilette zu gehen

Geht aus Eigeninitiative am Tage aufs WC, um zu urinieren

Bleibt immer Tag und Nacht trocken

hul

hu2

hu3

hu4

hus

‘Kontrolle des Stuhlgangs

oo ood

Signalisiert das Bedtirfnis, gewechselt zu werden

Signalisiert manchmal am Tage das Bedirfnis, auf die Toilette zu gehen

Signalisiert regelmallig das Bedurtnis, auf die Toilette zu gehen und frith genug, um das WC
zu erreichen

Unterscheidet das Bediirfnis, zu urinieren und das Bedurfnis des Stuhlgangs

Geht aus Eigeninitiative auf die Toilette und hat keine Unfille mehr

hs1

hs2

hs3

hs4

hs5

‘Fertigkeiten beim Toilettengang : : :

ooooOooo oo

Hilft beim sich Auszichen und wieder Anziehen auf der Toilette

Bleibt auf der (Kinder-)Toilette sitzen mit der Unterstiitzung eines Erwachsenen oder einer
Ausristung
Bleibt ohne Unterstutzung auf der (Kinder-) Toilette sitzen

Setzt sich oder gleitet auf eine (Kinder-)Toilette und wieder herunter
Zieht sich aus, bevor es auf die Toilette geht

Versucht, sich abzuwischen nach dem Stuhlgang

Setzt sich auf eine normale Toilette und steigt herab mit Hilfe der Arme
Zieht sich aus und ziecht sich wieder an beim Toilettengang

Wischt sich sauber ab nach dem Stuhlgang

C) MOBILITAT: AN/AUSZIEHEN UND FORTBEWEGUNG

Folgende Fragen betreffen die Zeit die Sie brauchen, um Ihrem Kind beim An- und

Auskleiden zu helfen.

2 Notwéndige Zeit

Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um Ihrem Kind zu helfen beim:

e Sich Ankleiden  ......... Minuten
e Sich Auskleiden ... Minuten
e Schuhe Anlegen ... Minuten
e Schuhe Auszichen — ......... Minuten

Y Wenn Ihr Kind diese Tétigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit "0"
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& tiufiskeit
‘Wie oft helfen Sie Ihrem Kind beim
e Schuhe Anlegen «evo.....Mal am Tag
e Schuhe Ausziehen ........Mal am Tag
Y Wenn Ihr Kind diese Titigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit "0"

&In der folgenden Tabelle finden Sie eine Aufzihlung von Fihigkeiten in Bezug auf die
Kleidung. Wir bitten Sie zu evaluieren, was Thr Kind alleine (ohne verbale und/oder
physische Hilfe) macht, und das betreffende Kiistchen anzukreuzen (B oder B).

Oberkérper::
[[] Beteiligt sich, wenn ein Erwachsener ihm ein Kleidungsstiick anzieht oder auszieht mvl
[[] Hilft, wenn ein Erwachsener ihm ein Kleidungsstiick anzieht oder auszieht mv2
[ Zieht sein aufgeknépftes Hemd, Rock oder Trikot aus mv3
[0 Zieht sein Hemd, Rock oder Trikot an (ohne es zuzukndpfen) mv4
[ Zieht all seine Kleider ohne Hilfe aus (auller den zugeknopften Kleidungsstiicken) mvs
[] Zieht alle, auch zugeknopfte Kleidungsstiicke aus mv6
[0 Zieht ein T-Shirt, Rock oder Trikot an (Kleidungsstiicke, die iiber den Kopf gezogen werden) — mv7
[] Zieht ein Hemd an und aus, ohne es zuzukndpfen mv8
[] Zieht ein Hemd an, knopft es zu und zieht es aus mvo
Befestisungen an Kleidern
n Versucht, beim Befestigen/VerschlieBen der Kleider (Knopfe, ReiBverschluss, Druckknopfe mat
usw.) zu helfen
[ Macht einen Reif3verschluss auf (ohne die Enden zu 6ffnen oder zu schlief3en) ma2
[] Knopft Kleider, auf die sich vorne 6ffnen ma3
[0 Offnet Druckknopfe, die sich vorne am Kleid befinden ma4
O Offnet groBe Knépfe, die sich vorne am Kleid befinden mas
[0 Offnet kleine Knopfe, die sich vorne am Kleid befinden ma6
[J SchlieBt einen Riemen ma7
[] Offnet und schliefit einen Reifverschluss (inklusive dessen Enden) mas
[ Offnet Knopfe, die sich im Riicken befinden ma9
Unterkorper::Hose
[] Hilft beim Anlegen und Ausziehen einer Hose mpl
[ Zieht eine Hose aus, deren Taille elastisch ist (z.B. Jogginghose) mp2
[ Zieht eine Hose an, deren Taille elastisch ist mp3
[ Knopft eine Hose auf und zieht sie aus mp4
[[] Zieht eine Hose an und knopft sie zu mp5
Unterkoérper:: Schuhe und Striimpfe : : : : : : :
[0 Zieht Strimpfe und aufgeschnirte Schuhe aus mel
[0 Offnet teilweise die Schntirsenkel me2
[] Zieht aufgeschniirte Schuhe an (auch wenn die FuBBe verwechselt werden) me3
[ Zieht Strampfe an med
n Legt die"Schuhe an den richtigen Ful3, schlieBt und 6ffnet Ritsch-Ratsch (Velero) mes
Verschliisse
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Unterkarper: Schuhe und Striimpfe [Fortscizung]

[ Schniirt die Schuhsenkel me6
[ Legt die Schuhe an und schniirt die Schuhsenkel me7

Folgende Fragen betreffen Ihre Hilfe beziiglich der Mobilitiit Ihres Kindes.

2 Notwendige Zeit
Versuchen Sie die Zeit zu bestimmen, die Sie brauchen, um Ihrem Kind zu helfen beim:
e Ausdem Bettzusteigen = ......... Minuten
o SichinsBettzulegen ... Minuten
o Sich auf einen Stuhl zu setzen ......... Minuten
e Treppensteigen ... Minuten
o Treppenabsteigen ..., Minuten
Y Wenn Ihr Kind diese Iiitigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit ,,0"
& miufiskeit
Wie oft an einem Tag helfen Sie Ihrem Kind
e Aus dem Bett aufzustehen «ieeee..Mal am Tag
e Sich auf einen Stuhl zu setzen ........Mal am Tag
¢ Beim Treppensteigen «........Mal am Tag
Y Wenn Ihr Kind diese Iitigkeit alleine und ohne Hilfe erledigt, antworten Sie bitte mit ,,0"

@\In der folgenden Tabelle finden Sie eine Sammlung von Fihigkeiten beziiglich der
Mobilitit. Wir bitten Sie zu evaluieren, was Ihr Kind alleine (ohne verbale und/oder

physische Hilfe) macht, und das betreffende Kiistchen anzukreuzen (B oder B).

Beweglichkeit auf einem:Stuhl
[ Bleibt auf einem Stuhl sitzen mit Hilfe eines Erwachsenen oder einer Ausriistung mst
[ Bleibt alleine und ohne Hilfe auf einem Stuhl oder einer Bank sitzen ms2
[] Setzt sich alleine auf einen kleinen Stuhl (kleine Mébel) und steht wieder auf ms3
n Setzt sich auf einen normalen Stuhl (oder in einen Rollstuhl) und steht wieder auf mit Hilfe e
der Arme
[ Setzt sich auf einen Stuhl und steht wieder auf ohne Hilfe der Arme ms5
Beweglichkeit im Bett : : : : : : : : : :
[ Setzt sich im (Kinder-)Bett mi1
[ Setzt sich auf den Rand des Bettes und legt sich aus dieser Lage ins Bett mi2
[ Steigt ins und aus dem Bett mit Hilfe der Arme ml3
[ Steigt ins und aus dem Bett ohne Hilfe der Arme ml4
Fortbewegung
[ Bewegt sich auf dem Boden (rollt sich, rutscht oder bewegt sich auf allen Vieren) mdl
[ Steht aufrecht, indem es sich an Mobeln festhalt md2
n Geht, il_'1der_r1 es _sich an Méb_eln, an" einer Mauer oder an einem Erwachsenen festhalt, oder w3
geht mit Hilfe eines® Gehhilfe/-stiitze
[J Steht auf ohne Hilfe und ohne sich festzuhalten md4
[[] Geht alleine und ohne Unterstiitzung oder Festhalten mds5
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Treppensteigen: Treppe hinauf : : : : : : : :
[] Steigt eine Treppe teilweise hinauf, auf allen Vieren oder durch Rutschen mml
[ Steigt eine Treppe hinauf, wenn ein Erwachsener ihm die Hand gibt mm2
[] Steigt eine Treppe hinauf, indem es beide FiiBe auf jede Stufe setzt mm3
0 Steigt eine Treppe hinauf, indem es einen Fuf3 auf jede Stufe setzt und dies an der Hand eines o
Erwachsenen
Steigt eine Treppe hinauf, indem es einen Full auf jede Stufe setzt und sich am Geldnder
D . mmS5
festhilt
Treppensteigen: Treppe hinunter -
[] Steigt rickwiirts eine Treppe teilweise hinab, auf allen Vieren oder durch Rutschen mel
[] Steigt eine Treppe hinab, wenn ein Erwachsener es an der Hand halt me2
[] Steigt eine Treppe hinab, ohne Hilfe und setzt beide Fufle auf jede Stufe me3
n Steigt an der Hand eines Erwachsenen eine Treppe hinab indem es einen Ful3 auf jede Stufe et
setzt
[] Steigt eine Treppe hinab mit je einem Ful3 pro Stufe und hilt sich an dem Gelénder fest mes

Hier sind die letzten zwei Fragen:

Datum
Bitte geben sie das Damm von Henteanz =200 "ooreeeee forirnninns /2001
| Ihr: Geschlecht | mannlich O weiblich 0 |

Wir danken Ihnen herzlichst fiir die Zeit, die Sie sich genommen haben, um auf all diese
Fragen zu antworten.

Sie konnen unten und auf der niichsten Seite weitere Bemerkungen, Kommentare,
Wiinsche,...... hinzufiigen (auf deutsch, franzdsisch oder luxemburgisch). Wir werden diesen
besondere Achtung schenken.

Bemerkungen, Kommentare, Wiinsche,......
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Personliche Daten

Name und Vorname :

Geburtsort und -datum :

Staatsangehorigkeit :
Zivilstand :
Familienstand :
Religion :
Muttersprache :
Andere Sprachen :
Beruf':

Berufliche Adresse :

Privatadresse :

Lanners-Squillaci, Romain

Ettelbriick (Luxemburg), 17. Mérz 1970

Luxemburg

Verheiratet mit Myriam Squillaci, seit dem 20. September 2000
Vater von Pierre, geboren am 2. Februar 2005

Katholisch

Luxemburgisch

Deutsch, Franzosisch, Englisch und Latein

Lektor am Heilpddagogischen Institut der Universitit Freiburg
Heilpéadagogisches Institut

Universitét Freiburg

21, Petrus-Kanisius-Gasse

CH-1700 Freiburg

+4126 300 77 23

romain.lanners@unifr.ch

Rue du Cardinal-Mermillod, 3

CH-1700 Fribourg

+4126 322 46 93

romain@lanners.ch

Schulische und akademische Ausbildung

1997 - 2005 :
1994 - 1997 :
1993 - 1994 :
1991 - 1993 :
1989 - 1990 :
1982 - 1989 :
1976 - 1982 :

Diplome

Juli 1997 :
Juli 1996 :

Heilpadagogisches Institut — Universitit Freiburg (Doktoratsstudium)
Heilpddagogisches Institut — Universitit Freiburg (Lizenziatstudium)
Universitét Trier (Deutschland) (Erasmus-Programm)
Heilpadagogisches Institut — Universitdt Freiburg (Diplomstudium)
Cours Universitaire in Luxemburg Stadt

Klassisches Lyzeum in Diekirch (Luxemburg)

Primarschule in Ettelbriick (Luxemburg)

Licence ¢s Lettres — Philosophische Fakultdt der Universitat Freiburg
Diplome en Pédagogie Curative Clinique — Heilpddagogisches Institut

der Universitét Freiburg

Juli 1990 :

Certificat d’¢études scientifiques (Biologie & Chemie) - Centre Universi-

taire — Luxemburg.

Juli 1989 :

Diplome de fin d’études secondaires (Latein — Naturwissenschaften) —

Erziehungsministerium — Luxemburg.
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Berufliche Laufbahn

2003-2005 : Wissenschaftlicher Evaluator des Pilot-Projektes ,,La Cordée” (Famili-
enministerium — Luxemburg)

2001-2005 :  Lektor (75%) am Heilpadagogischen Institut der Universitét Freiburg und
Verantwortlicher fiir das zweisprachige Zusatzdiplomstudium in Heilpa-
dagogischer Friitherziehung

1999-2002 :  Wissenschaftlicher Berater fiir die Umsetzung der Pflegeversicherung bei
Kindern im Vorschulalter (Ministerium fiir Soziale Sicherheit — Luxem-
burg)

1999-2001 :  Vertreter der wissenschaftlichen Mitarbeiter/innen im Departementsrat
des Departements fiir Heil- und Sonderpddagogik der Universitét Frei-
burg

1997-2001 :  Diplomassistent (100 %) am Heilpddagogischen Institut der Universitit
Freiburg

1997 : Wissenschaftlicher Mitarbeiter (50%) am Heilpddagogischen Institut der
Universitét Freiburg

1996-2000 :  Lehrbeauftragter am Heilpddagogischen Institut der Universitét Freiburg

1996-2000 :  Koordinator fiir Studierende mit einer Behinderung oder einer chroni-
schen Krankheit an der Universitét Freiburg

1996 : Unterassistent (50%) am Heilpddagogischen Institut der Universitit Frei-
burg

12.1995-03.1996 : Praktikant im ,,Service d’Aide et d’Intervention Précoce™ (SAIP) der
,»Association des Parents d’Enfants Trisomiques 21 (APEM), Heu-
sy/Verviers (Belgien)

08.1995-11.1995 : Praktikant im ,,Service d’Aide Précoce™ (SAP) des ,.Institut pour le
Développement de I’Enfant et de la Famille (IDEF), Auve-
lais/Sambreville (Belgien)

1993-1995:  Unterassistent (50%) am Heilpddagogischen Institut der Universitét Frei-
burg

Sommer 1992 : Dreimonatiger Aufenthalt in einem Waisenheim fiir Kinder im Vorschul-
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