Mit Zuversicht durch das
Sozialrecht-Labyrinth bei Seltenen Erkrankungen
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Vorwort

Selten, aber nie allein -
auch nicht im Sozialrecht

Ist das Sozialrecht einfach nur komplex
oder doch eher kompliziert? Den meis-
ten Menschen scheint der Weg durch
Paragrafen, Klauseln und Antrage schnell
unibersichtlich - und fur Betroffene

von Seltenen Erkrankungen kann es erst
recht zur Herausforderung werden.

Wir kédnnen euch beruhigen: Obwohl
auch wir noch kein Navigationssys-

tem fir dieses Sozialrecht-Labyrinth
entwickelt haben, konnten wir auf unse-
rem Weg viele hilfreiche Erkenntnisse zu
moglichen Anlaufstellen und helfenden
Institutionen sowie zum Umgang mit
Behorden und Antrdgen sammeln. Diese
geben wir nun an euch weiter, damit ihr
euch der Herausforderung Sozialrecht
mit Zuversicht stellen kdnnt.

Euer Team von Chiesi Rare Diseases

el PS: Werft auch einen Blick
vt :;ﬁ ins Video der Rare Stories -
e Lot e

mEkE  dort geht’s um die Hirden
fr Menschen mit Seltenen
Erkrankungen bei Amtern
und Sozialrecht.

,»Ich dachte lange, dass ich alleine

mit meinen Problemen bin. Aber dann
habe ich andere getroffen, die genau
dieselben Fragen hatten. Und pl6tzlich
war da nicht nur Wissen, sondern auch
Verstandnis, das ich nirgendwo anders
bekommen habe.“

,»In einer Welt, die oft nicht vorbereitet
ist auf Menschen mit Seltenen Erkran-
kungen, sind es andere Betroffene, die
einem die besten Wegweiser in die
Hand geben.*

Patient*innen sind fiireinander da
Gegenseitige Unterstutzung
bel gleichen Herausforderungen

»Niemand gibt dir eine Anleitung,
wenn du eine Diagnose bekommst.
Die Arzt*innen sagen dir das Nétigste,
aber alles Weitere musst du dir selbst
erarbeiten. Und genau da helfen
andere Betroffene am meisten -

weil sie wissen, was wirklich zdhlt.“

,»ES ist nicht immer die offizielle
Beratung oder die Behérde, die dir
weiterhilft. Manchmal ist es einfach
eine Nachricht von jemandem, der
das Gleiche durchgemacht hat.*

Gerade bei schwierigen Themen kann
das offene Gesprach mit anderen
Betroffenen Hoffnung schenken und
neue Perspektiven eréffnen. Dabei spielt
es keine Rolle, ob es sich um Menschen
mit der gleichen oder anderen Seltenen
bzw. chronischen Erkrankung handelt.

Neben praktischen Tipps fur den
Umgang mit Beratungsstellen und
Behorden ist vor allem der Austausch
mit Gleichgesinnten wertvoll: Es tut

gut, anderen Menschen seine Sorgen zu
erzahlen oder von ihnen ein paar aufbau-
ende Worte zu héren - erst recht, wenn
sie Ahnliches durchlebt haben.



https://chiesirarediseases.de/rare-stories/sozialrechtliche-themen

In bester Geselischaft
Selbsthilfevereine und Selbsthilfegruppen

»Mut gemacht hat mir immer der
Gedanke: Ich bin nicht die Erste, die
diesen Weg geht. Andere haben es
geschafft, andere haben Lésungen
gefunden. Also kann ich es auch.*

Selbsthilfevereine und Selbsthilfe-
gruppen geben Menschen mit Seltenen
Erkrankungen wertvollen Halt: Sie bieten
nicht nur fachkundige Beratung und
Untersttzung bei Antragen, sondern
auch das Gefihl, nicht allein zu sein.

In der Gemeinschaft kbnnen Betroffene
ihre Erfahrungen teilen und sich gegen-

seitig Hoffnung geben. Zudem umfasst
das Angebot der Organisationen hilfrei-
ches Infomaterial und stellt Fachleute zur
Verfligung, die sich etwa mit sozialrecht-
lichen Fragen auskennen und bei der
Antragsstellung unterstiitzen kénnen.

»Ich habe gelernt, dass ich nicht allein
bin. Es gibt so viele, die dhnliche
Herausforderungen haben. Und jede*r
Einzelne von ihnen beweist mir, dass
das Leben mit einer Behinderung
nicht weniger wertvoll, nicht weniger
lebenswert ist.*

Einen Uberblick der Selbsthilfe-
vereine und Communitys findet ihr
auf der ndchsten Seite.

ACHSE e. V.

Gesellschaft
fiir Mukopoly-
saccharidosen e. V.

DEGETHA
and Friends e. V.

LHON
Deutschland e. V.

PRO RETINA
Deutschland e. V.

IEB DEBRA
Deutschland

Morbus Fabry
Selbsthilfe-
gruppe e. V.

Cystinose
Selbsthilfe e. V.

Netzwerk
Lipodystrophie -
netlip e. V.

unrare.me

Cystinose Stiftung

Kindernetzwerk
eV.

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

Selbsthilfeverein fir Menschen
mit Mukopolysaccharidosen (MPS),
Mukolipidose

Selbsthilfeverein fir Thalassamie

und alle Seltenen Erkrankungen mit Fokus
auf Forderung der psychischen Gesundheit
der Betroffenen und Angehérigen

Selbsthilfeverein flir Menschen
mit LHON

Selbsthilfevereinigung von Menschen
mit Netzhautdegenerationen

Selbsthilfeverein fir Menschen mit
Epidermolysis bullosa (EB) und Angehérige

Selbsthilfe fir Menschen
mit Morbus Fabry

Selbsthilfeverein fir Menschen
mit Cystinose

Selbsthilfeorganisation von
Lipodystrophie-Betroffenen

Social-Media-App fir Menschen mit
chronischen oder Seltenen Erkrankungen,
deren Eltern sowie Interessierte in
Gesundheitsberufen

Stiftung zur Unterstttzung von
Cystinose-Betroffenen

Dachverband der Selbsthilfe von Familien
mit Kindern und jungen Erwachsenen mit
chronischen Erkrankungen oder Behinde-
rungen

achse-online
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https://kindernetzwerk.de
http://netlip.org
https://www.achse-online.de/de/
https://mps-ev.de/
https://degetha.de/
https://www.lhon-deutschland.de/
https://www.pro-retina.de/
https://www.ieb-debra.de/
https://fabry-shg.org/
https://www.cystinose-selbsthilfe.de/
https://netlip.org/
https://www.unrare.me/
https://www.cystinose-stiftung.de/
https://www.kindernetzwerk.de/

Wegweiser durchs Labyrinth
Die richtigen Anlaufstellen finden -
Behdrden, Beratung, Begleitung

»ES lohnt sich, weiterzumachen. Auch
wenn es miihsam ist, auch wenn es frus-
triert. Jeder gewonnene Antrag, jedes
kleine Hilfsmittel, jede Unterstiitzung -
das alles ist ein Stiick mehr Selbststan-
digkeit, ein Stiick mehr Lebensqualitat.“

»Ja, es gibt schlechte Tage, an denen
man keine Lust mehr hat, Formula-

re auszufiillen oder sich mit Amtern
auseinanderzusetzen. Aber alles, was
ich mir erkampfe, macht mein Leben
morgen einfacher. Und das ist es wert.*

An wen wende ich mich, um Pflegegeld
oder andere finanzielle Unterstitzung
zu erhalten? Wie kann ich Hilfsmittel
beantragen? Oder woher bekomme ich
einen Schwerbehindertenausweis?

«

Flr solche Fragen eignen sich verschie-
dene offizielle Anlaufstellen, die bei der
Beratung und Beantragung weiterhelfen
kénnen. AuBerdem kann es hilfreich
sein, in der Fachpraxis oder in der Klinik
nachzufragen.

»Unikliniken fiir Seltene Erkrankungen
bieten inzwischen Lotsen, die Betrof-

fene an die Hand nehmen - sie zeigen,
welche Schritte méglich sind und wel-
che Antrdge gestellt werden kénnen.*

»ES ist so viel einfacher, wenn es eine
feste Anlaufstelle gibt: Ein einfaches
,Ich bin Pauls Mama*“, und schon wissen
sie Bescheid und helfen direkt.*

Infos, Service, Beratung: Mégliche Anlaufstellen auf einen Blick

Online-Servicesuche von Bund und Landern

servicesuche.bund.de

Auf dem Webportal lassen sich Verwaltungsleistungen in ganz Deutschland
schnell finden. Das Angebot erleichtert so den Kontakt zur gewiinschten
Behorde in der Nahe fur unterschiedliche Anliegen.

Leistungen der Sozialhilfe

bmas.de > Soziales > Sozialhilfe > Leistungen der Sozialhilfe

Die Website des Bundesministeriums fir Arbeit und Soziales bietet einen
umfassenden Uberblick tiber staatliche Hilfeleistungen.

Unterstiitzung bei Beratung und Ausfiillen von Antrigen

» Sozialberater*innen in Kliniken und Schulsozialarbeiter*innen begleiten und unterstiitzen
bei der Formulierung von Antrdgen und sozialrechtlichen Fragestellungen.

* Der VDK (Sozialverband VdK Deutschland e.V.) und der SoVD (Sozialverband Deutschland e. V.)
unterstlitzen beim Ausfillen von Antragen fir den Schwerbehindertenausweis und bieten
Beratung zu sozialrechtlichen Ansprichen.

« Die vom Bund geférderte Erganzende Unabhangige Teilhabeberatung (EUTB) ist bundesweit
in zahlreichen Stadten vertreten und bietet umfassende Beratung und Unterstiitzung bei
sozialrechtlichen Fragen.

Die Beratung ist vom Arbeitsministerium geférdert und ist ein Angebot der Gesellschaft flr soziale
Unternehmensberatung MbH.

Bereitstellung und Bearbeitung der Antrige

Behorden und andere Institutionen sind wichtige Ansprechpartner*innen, wenn es um die
Beantragung von Leistungen und rechtliche Anspriche geht.

« Die Sozialamter sind zustandig flr die Bereitstellung und Bearbeitung von Antragen fiir soziale
Leistungen wie den Schwerbehindertenausweis. Je nach Bundesland und Landkreis kdnnen die
Behdrden anders benannt sein, bspw. Versorgungsamt, Kreisamt, Landratsamt.

< Landschaftsverbdnde und Biirgeramter entscheiden tber die Bewilligung von Sehbehinderten-
und Blindengeld.

« Kranken- und Pflegekassen spielen eine zentrale Rolle bei der Beantragung und Gewahrung
von medizinischen und pflegerischen Leistungen.

Betanet.de

www.betanet.de

Das gemeinnltzige Portal flr psychosoziale und sozialrechtliche Informationen
im Gesundheitswesen gibt Aufschluss tber die unterschiedlichsten Themen

wie etwa Versicherungsleistungen, Reha oder sozialrechtliche Bestimmungen.
AuBerdem bietet es die Adressen relevanter Beratungsstellen und Hilfsangebote.


http://servicesuche.bund.de
http://bmas.de
http://www.betanet.de

Wo keine Bewilligung ist,

ist trotzdem ein Weg

Durchkampfen lohnt sich:

Mutmacher und Hilfe bei Ruckschlagen

,,Die Biirokratie ist ein Labyrinth, durch
das du dich kimpfen musst. Es gibt
keine Abkiirzungen, aber wenn du
einmal den Weg gefunden hast, wirst du
merken, wie viel einfacher dein Leben
wird. Also: Zdhne zusammenbeiBen und
den ersten Antrag stellen.“

Nach der Recherche, der Beratung und
dem Antrag beginnt das bange Warten
auf das Antwortschreiben. Kommt es
zu einer Ablehnung, ist das noch kein
endgultiges Nein. Die Geschichten von
Betroffenen zeigen uns, dass ein Wider-
spruch oder zweiter Anlauf sich haufig
auszahlen.

,»Ich hatte nie gedacht, dass ich so

viel kampfen muss, um zu bekommen,
was mir eigentlich zusteht. Aber heute
weiB ich: Wer nicht fragt, wer nicht
nachhakt, der geht leer aus. Und das
darf nicht sein.*

,,Manchmal sieht man nur die
Hindernisse und nicht den Weg.

Aber wenn du nach Hilfe suchst, wirst
du sehen: Es gibt immer Lésungen.
Vielleicht nicht sofort, vielleicht nicht
einfach - aber es gibt sie.

,Wenn du nach deiner Diagnose das
Gefiihl hast, den Boden unter den FiiBen
zu verlieren, fang mit dem Wichtigsten
an: Beantrage, was dir zusteht.

Die Finanzen zu sichern, ist wenigstens
eine Sorge weniger - und das macht
einen groBen Unterschied.*

Wenn die Bewilligung der Leistungen ausbleibt, bieten sich verschiedene
Maoglichkeiten, auf die Ablehnung zu reagieren:

» Rechtsanwaélt*innen stehen in juristischen Fragen zur Seite,
insbesondere wenn es um Widerspruchsverfahren geht.
Dabei empfehlen sich Fachanwalt*innen fiir Sozialrecht.

Der VDK (Sozialverband VdK Deutschland) und der Sozialverband
Deutschland (SoVD) helfen beim Ausflllen von Antragen fir den
Schwerbehindertenausweis und beraten zu sozialrechtlichen Ansprtichen.

Wohlfahrtsorganisationen wie Caritas, Diakonie oder die Arbeiter-
wohlfahrt (AWO) bieten umfassende soziale Beratung und Hilfe.

Sozialgerichte kommen erst infrage, wenn ein gerichtliches Verfahren
erforderlich ist. Zustandigkeit und mégliche Rechtsmittel hangen vom

Einzelfall ab.




www.chiesirarediseases.de

Chiesi GmbH

Ludwig-Erhard-StraBe 34

20459 Hamburg

Made by patients with Chiesi.

,»FUr mich bedeutet Barrierefreiheit
Selbststandigkeit - mein Elektro-
rolistuhl gibt mir Freiheit, der
Parkausweis erleichtert den Alltag,
und der Schwerbehindertenausweis
ermoglicht finanzielle Entlastung.
So kann ich mich auf das Wesent-
liche konzentrieren, anstatt standig
Hiirden zu Giberwinden.

{AChiesi

FSC* C102543 global rare diseases €3

Fax: +49 (0) 40 897 24 212 Leonardo Mallmann
info.de@chiesi.com

Amtsgericht Hamburg
HRB 84675
USt.IdNr. DE222426963

Tel.: +49 (0) 40 897 24 0 Geschéftsfiihrung Handelsregistereintrag

0500017382
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