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Das Informationsblatt gibt lhnen einen Uberblick zum Thema Grad der Behinderung (GdB).
Wie schwierig es ist, einen guten Antrag mit allen relevanten Unterlagen fiir die Begutachtung
aufzubereiten, haben schon viele von lhnen erfahren. Auch in verschiedensten Workshops der
ACHSE wurden die Schwierigkeiten immer wieder thematisiert. Ein Antrag auf Feststellung des
Grades der Behinderung oder auf einen Schwerbehindertenausweis ist bei Menschen, die mit
einer Seltenen Erkrankung leben, haufig noch etwas aufwendiger. Sachbearbeiter_innen und
Gutachter_innen kennen die Erkrankungen meist nicht und haben keine Erfahrungswerte zu
moglichen und begleitenden zusatzlichen Funktionsbeeintrachtigen. Umso wichtiger ist es,
dass die Unterlagen Hilfestellung im Prozess bieten. Beispielsweise: Wie und wo stelle ich den
Antrag? Auf welcher Grundlage kann man einen Antrag auf Feststellung des GdB stellen?
Welche Angaben missen darin unbedingt enthalten sein? Welche Unterlagen bendtigt der/
die Gutachter_in fiir die Entscheidung? Welche Moglichkeiten hat man, wenn es zu einer
Ablehnung oder einer zu niedrigen Einstufung des GdB kommt? Wo kann man sich hinwenden,
wenn Unterstitzung bendtigt wird?

In den Anlagen finden Sie Beispielsfalle, Musterschreiben fiir einen Widerspruch und einer
Klageschrift sowie ein Unterstlitzungsschreiben der ACHSE fiir die Versorgungsamter.
Wir wiinschen lhnen Erkenntnisgewinn beim Lesen!
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1.Wie wird Behinderung definiert? (Beispiel Anlagel)

Eine Behinderung ist gem. § 2 Abs. 1 SGB IX wie folgt definiert:

Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die korperliche, seelische, geistige oder
Sinnesbeeintrdchtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und
umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher
Wabhrscheinlichkeit ldnger als sechs Monate hindern kdnnen. Eine Beeintrachtigung liegt vor,
wenn der Kérper- und Gesundheitszustand von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand
abweicht. Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung zu erwarten
ist.

Eine Schwerbehinderung liegt gem. § 2 Abs. 1 SGB IX vor, wenn ein Grad der Behinderung von
wenigstens 50 vorliegt.?

2. Was bedeutet ,,Grad der Behinderung” und wofiir ist die Feststellung wichtig?

(Beispiel Anlage 2)

Mit dem ,,Grad der Behinderung” (GdB) werden die Auswirkung einer Behinderung auf die
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben festgestellt. Der GdB ist eine MaReinheit. Er zeigt an,
wie stark ein Mensch durch seine Behinderung beeintrachtigt ist. Dabei spielt es keine Rolle,
ob der gesundheitliche Schaden angeboren, Folge eines Unfalls oder einer Krankheit ist.

Der Grad der Behinderung (GdB) beziffert die Schwere der Erkrankung.

Ein anerkannter GdB ermoglicht es, einen Anspruch auf Nachteilsausgleiche zu erhalten.
Nachteilsausgleiche sind verschiedene Hilfen fiir Menschen mit Behinderungen. Hier ein
kurzer Uberblick:

e Nachteilsausgleiche und Schwerbehindertenausweis

e Friiher in Altersrente gehen

e Besonderer Kiindigungsschutz

e Zusatzurlaub

e ErmaRigungen: Weniger Kosten beim Eintritt ins Museum, Theater oder Kino
e Kindergeld fir erwachsene Menschen mit Schwerbehinderung
e Rundfunkbeitrag

e Mehrbedarf bei Sozialhilfe

e Studium

e Telefon

e Blindensendungen

e Bausparvertrage

Die Nachteilsausgleiche sind abhdngig von den Merkzeichen (Art der Behinderung) und
vom Grad der Behinderung.

1 https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 2.html (Stand 22. Februar 2023)
2 https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 2.html (Stand 22. Februar 2023)




Einen Uberblick Giber die verschiedenen Nachteilsausgleiche finden Sie unter:
e https://www.betanet.de/files/pdf/nachteilsausgleiche-merkzeichen.pdf

e https://www.betanet.de/files/pdf/nachteilsausgleiche-gdb.pdf

e https://www.rehadat-recht.de/rechtsprechung/feststellungsverfahren/anerkennung-

von-nachteilsausgleichen-merkzeichen/

An dieser Stelle mochten wir anmerken, dass Voraussetzung fiir einige Nachteilsausgleiche
(z.B. Kiindigungsschutz, Zusatzurlaub) das Vorliegen einer Schwerbehinderung ist. Diese muss
durch den Schwerbehindertenausweis nachgewiesen werden. Einen Anspruch auf einen
Schwerbehindertenausweis haben alle Menschen mit einem GdB von 50 oder mehr. Der
Ausweisinhaber muss auBBerdem seinen Wohnsitz, seinen gewdhnlichen Aufenthalt oder
seinen Arbeitsplatz in Deutschland haben.?

Die Gleichstellung mit einer schwerbehinderten Person (bei einem GdB unter 50, von
mindestens aber 30) berechtigt nicht zum Erhalt eines Schwerbehindertenausweises. Die
Gleichstellung kann jedoch bei der Bundesagentur fiir Arbeit beantragt werden.*

3. Welche (rechtlichen) Grundlagen werden fiir die Priifung eines GdB herangezogen?
Ausgangspunkt der Prifung des GdB ist die Diagnose, welche durch den ICD-Code
(Internationale  statistische  Klassifikation  der  Krankheiten und  verwandter
Gesundheitsprobleme) abgebildet wird sowie die mit der vorliegenden Erkrankung
einhergehenden &rztlicherseits bestatigten chronischen Funktionsbeeintrachtigungen.®> Fur
die weitere Bewertung werden die Versorgungsmedizinischen  Grundsatze
("Versorgungsmedizin-Verordnung mit den Versorgungsmedizinischen Grundsatzen - 2009")
sowie die Anlage der Versorgungsmedizin-Verordnung herangezogen.® Die darin enthaltenen
Angaben sind als Orientierungsrahmen zu verstehen. Fir Gesundheitsstérungen, die nicht
aufgefihrt sind, kann ein Vergleich mit aufgefiihrten Beeintrachtigungen zugrunde gelegt
werden. Letztendlich ist die Ermittlung des GdB bei einem Menschen immer individuell und
vom Einzelfall abhangig, umso wichtiger sind Hilfestellungen, die Antragsteller_innen bei der
Antragsbearbeitung fiir die Beurteilung mitliefern. Die Festlegung eines GdB erfolgt in
Zehnerschritten von 10 bis 100.

3§ 151 Abs. 1 SGB IXi.V.m. § 2 Abs. 2 SGB IX (siehe Link https://www.gesetze-im-

internet.de/sgb 9 2018/ 151.html und https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 2.html), Stand
23. Februar 2023.

4§ 151 Abs. 2, Abs.3 SGB IXi.V.m. § 2 Abs. 3 SGB IX (siehe Link https://www.gesetze-im-

internet.de/sgb 9 2018/ 151.html und https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 2.html), Stand
23. Februar 2023.

5§62 Abs. 1 SGB V (siehe Link: https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 5/ 62.html)i.V.m. ,Chroniker-
Richtlinie” (siehe Link: https://www.g-ba.de/downloads/62-492-1530/RL-Chroniker 2017-11-17.pdf) Stand
22.Februar 2023

5 https://www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/Publikationen/k710-versorgungsmed-

verordnung.pdf? _blob=publicationFile&v=1#:~:text=Zweck%20der%20Verordnung,Gesundheitsst%C3%B6run
£%20nach%20%C2%A7%201%20Abs. (Stand 23. Februar 2023)

4



Die wichtigsten Merkmale bei der Feststellung sind die bestatigten chronischen
Funktionsbeeintridchtigungen (dazu bitte FuRnote beachten).’

Wir empfehlen lhnen dringend, in den nachstehenden Bereichen Ihre Einschrankungen so
genau wie moglich zu beschreiben und diese lhrem Arzt bzw. lhrer Arztin mitzuteilen, damit
lhr Arzt bzw. lhre Arztin dies bei seiner bzw. ihrer Beurteilung beriicksichtigen kann:

e Kommunikation und Kognition (z.B. Denkmuster, Denkverhalten, welche Hilfsmittel
werden benétigt - bspw. Horgerate, Brille, Cochlear-Gerat)

e Mobilitdt und Bewegung (z.B. welche Hilfsmittel werden benotigt - bspw. besonderes
Schuhwerk - welche Wegdistanzen kénnen sie zuriicklegen, gibt es krankheitsbedingt
eine erhohte Sturzgefahr und wenn ja, in welcher Haufigkeit, Schmerzzustande)

e Krankheitsbezogene Anforderungen und Belastungen (z.B. werden Medikamente
eingenommen, miuissen Verbdande gewechselt werden, erfolgt die Einnahme von
Medikamenten, Infusionen, Verbandswechsel selbststandig oder bendtigen Sie hierfir
fremde Hilfe)

e Selbstversorgung (z.B. Korperhygiene - kdnnen Sie diese selbststandig durchfihren
oder bendtigen Sie hierzu Hilfsmittel oder Fremdhilfe; Kleidung - welche
Einschrankungen haben Sie beim Ein-, und Ausziehen von Kleidung, benétigen Sie
spezielle Kleidung; Ernahrung - wurden Ihnen bestimmte Didten arztlich angeordnet,
mussen Sie selber die ausreichende Kalorienzufuhr gewahrleisten)

e Leben in sozialen Beziehungen (z.B. bendtigen Sie Fremdhilfe fiir zwischen-
menschliche Interaktionen im Privat und-/oder Berufsleben)

e Haushaltsfilhrung (z.B. bendtigen Sie zum Putzen, Waschen, Einkaufen Fremdhilfe,
wie lange bendtigen Sie fiir die Haushaltsfiihrung)

4. Wie und wo kann man einen Antrag auf Feststellung des Grades der Behinderung
stellen? (Beispiel Anlage 3)

Der GdB wird auf Antrag beim zustandigen Versorgungsamt bzw. Landesamt gestellt und
durch arztliche Gutachter_innen bemessen. Informationen dazu erhalten Sie von lhrer Stadt-
oder Gemeindeverwaltung oder im Internet, z.B. auch hier https://www.rehadat-

adressen.de/anlaufstellen/versorgungsaemter-schwerbehindertenausweis/

7 Die WHO hat 2001 die Verwendung der ICF (Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit) empfohlen. Die ICF ist in Deutschland nicht verbindlich, sondern wird nur als Orientierung fur
die weitere Bedarfsermittlung herangezogen. Seit 2005 steht sie in deutscher Sprache in gedruckter Form und
auf der Internetseite des BfArM zum Download zur Verfligung, siehe
https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICF/ node.html6




Das Antragsformular ist im Versorgungsamt, in den Blirgeramtern, der betrieblichen
Schwerbehindertenvertretung oder den EUTB-Beratungsstellen erhadltlich. Zusatzlich stehen
Ihnen online die Antragsformulare zum Herunterladen auf den Seiten lhres zustandigen
Versorgungsamtes bzw. Landesamtes fiir Gesundheit und Soziales zur Verfiigung. Sollten Sie
sich beim Ausfillen unsicher fiihlen, kdnnen Sie Hilfe beim Versorgungsamt selbst, Ihren
Patientenorganisationen, den Sozialverbdnden (SoVvD/ VdK), der betrieblichen
Schwerbehindertenvertretung oder den EUTB-Beratungsstellen in lhrer Nahe erhalten.

Noch ein Praxistipp:

Seit 1.1.2018 kann die Feststellung des GdB auf einen fritheren Zeitpunkt festgelegt werden,
also riickwirkend, wenn die Behinderung bereits zu diesem Zeitpunkt bestanden hat, wenn es
dafir einen besonderen Grund gibt.® Dies kann vor allem dann wichtig sein, wenn es um die
rickwirkende Gewdhrung von Nachteilsausgleichen geht, z.B. Kiindigungsschutz,
SteuerermafBigungen oder ErmaRigung des Rundfunkbeitrags.

5. Welche Angaben und Nachweise sind fiir den Antrag notwendig? (Beispiel Anlage 4)

e Bitte geben Sie alle Gesundheitsstorungen und FunktionseinbuBen, die als Behinderung
festgestellt werden sollen, an. Dazu gehoren auch ihre konkreten Auswirkungen, wie zum
Beispiel Folgeschaden, Schmerzen und psychische Beeintrachtigungen. Normale
Alterserscheinungen sowie voriibergehende Erkrankungen, die sich nicht langer als sechs
Monate auswirken, kénnen nicht als Behinderung anerkannt werden. Befunde und
Gutachten Gber Gesundheitsstorungen, soweit Sie darauf zugreifen kénnen, bitte in Kopie
dem Antrag beifligen. Diese sind beispielweise Befundberichte, arztliche Gutachten,
Krankenhaus-, Rehabilitations-, Kurentlassung- und Sozialberichte, Pflegegutachten, EKG,
Labor- und Rontgenbefunde. Die arztlichen Berichte sollten nicht alter als zwei Jahre sein.
Auch das Unterstitzungsschreiben der ACHSE fiir die Versorgungsamter bitte mit beifligen
(siehe Anlage 12, letzte Seite des Gesamtdokuments).

e Die behandelnden Arzt_innen und Krankenh&user sind im Antrag zu benennen. Diese
mussen von ihrer Schweigepflicht entbunden werden, damit die zustandige Behoérde dort
Auskiinfte einholen kann. Die Schweigepflichtentbindung ist im Antrag enthalten und
muss mit der Unterschrift bestatigt werden.

e Die Begutachtung einer Seltenen Erkrankung ist auch fiir die Gutachter_innen nicht
einfach. Ein Hinweis auf |hre Patientenorganisation (auch Angaben zum
wissenschaftlichen Beirat, soweit vorhanden) kann als Unterstiitzungsangebot fir
Rickfragen behilflich sein. Sie koénnen auch auf die ACHSE wund ihre
Patientenorganisationen zu Seltenen Erkrankungen unter www.achse-online.de

hinweisen. Hilfreich kann auch der Verweis auf die folgende Webseite sein

8§ 152 Abs. 1 SGB IX (siehe Link: https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 152.html) Stand
23.Feburar 2023




https://www.rehadat-adressen.de/adressen/behinderung-erkrankung/weitere-

erkrankungen-und-behinderungen/ ( = siehe: Verbdnde zu weiteren-teils seltenen

Erkrankungen)

e Fiir Erwerbstatige ist eine beschleunigte Bearbeitung des Antrags vorgesehen. Wichtig
dafir ist der entsprechende Vermerk auf dem Formular.

Bevor Sie den Antrag auf GdB stellen, ist ein vorangegangenes Gesprach mit lhrer/lhrem
Arztin/Arzt lhres Vertrauens - welche/r auch im Antrag benannt ist - sinnvoll. Dadurch ist Ihr/e
Arztin/Arzt informiert und Sie haben gleichzeitig die Méglichkeit, die Befundberichte
nochmals zu besprechen, auch um ggf. einen neuen Arztbrief erstellen zu lassen. Denn
Arztbriefe beziehen sich oft auf die Diagnose und lhr Beschwerdebild, aber nicht auf die
Beschreibung von Funktionsbeeintrdchtigungen, wie sie fiir die Feststellung des GdB
erforderlich sind. Die Gutachter_innen haben wiederum den Auftrag, nach aktuellen
Funktionsbeeintrachtigungen zu beurteilen.

Die Bewertung des GdB erfolgt anhand der vorliegenden medizinischen Unterlagen. In vielen
Fallen wird die Entscheidung auf Grund der Unterlagen, die der/ die Antragsteller_in,
Arzt_innen, Krankenhiuser oder Krankenkassen zur Verfiigung stellen, getroffen. Sollte
daraus keine Entscheidung moglich sein, kann eine personliche Untersuchung erfolgen (nur in
Ausnahmefallen). Der Grad der Behinderung und/oder verschiedene Merkzeichen werden
vom drztlichen Dienst des Versorgungsamtes empfohlen. Die Erlauterungen von Merkzeichen
sind unter Punkt 9 beschrieben. Die Entscheidung trifft letztendlich das Versorgungsamt bzw.
das Landesamt als 6ffentliche Behorde selbst.

6. Wie lange dauert in der Regel ein Feststellungsverfahren und wie laufts?
(Beispiel Anlagen 5 und 6)
Das Feststellungsverfahren beginnt mit dem Eingang lhres Antrages beim Versorgungsamt
bzw. Landesamt (Posteingangsstempel) und dauert durchschnittlich 3 bis 4 Monate. Sie
erhalten eine schriftliche Eingangsbestatigung. Wegen der hohen Zahl der Antragseingénge
beim Versorgungsamt und der Anforderung externer Unterlagen rechnen Sie bitte mit einer
langeren Bearbeitungszeit. Die Dauer hangt u.a. davon ab:

e wie vollstdndig die Angaben im Antrag gemacht wurden,

e wie schnell die angegebenen Arzt_innen und Institutionen bei Riickfragen

reagieren.

Sobald alle medizinischen Unterlagen vorliegen, erfolgt die arztliche Begutachtung (in den
meisten Fallen nach Aktenlage). Vorrangig bearbeitet werden (bitte auf den Antrag daher
vermerken):
e Antrage von berufstatigen Personen im Zusammenhang mit dem
Kiindigungsschutz
e Antrdge von Personen mit lebensbedrohlichen Erkrankungen



Bei der Beurteilung eines GdB wird von den arztlichen Gutachtern wie folgt vorgegangen:

e Liegen mehrere Beeintrachtigungen vor, wird ein Gesamt-GdB ermittelt — dazu werden die
einzelnen Werte aber nicht einfach zusammengezahlt. Werden beispielsweise als einzelne
GdB 30, 20 und 10 festgestellt, ergibt das also keinen Gesamt-GdB von 60. Entscheidend
flir den Gesamt-GdB ist, wie sich die einzelnen Funktionsbeeintrachtigungen zueinander
und untereinander auswirken. Sie werden als Gesamtheit betrachtet.’

e Beider Beurteilung wird vom hdchsten Einzel-GdB ausgegangen. Danach wird im Hinblick
auf alle weiteren Funktionsbeeintrachtigungen geprift, ob das AusmaR der Behinderung
dadurch tatsachlich groRer wird. Nur wenn dies der Fall ist, wird der Gesamt-GdB
entsprechend héher angesetzt.

e Wichtig ist es, die Funktionsbeeintrachtigungen moglichst gut zu beschreiben und
durch arztliche Atteste bzw. Befunde bestéatigen zu lassen.

Hilfreich ist auch das Erklarvideo des rehadat RECHT zum Grad der Behinderung, welches Sie
unter folgendem Link finden:
https://www.rehadat-recht.de/rechtsprechung/feststellungsverfahren/erklaervideo-gdb/

7. Behailt ein festgestellter GdB lebenslange Giiltigkeit? (Beispiel Anlage 7)

Nicht zwingend. Die Regeln, mit denen das Versorgungsamt beziehungsweise die
Gutachter_innen den GdB eines Betroffenen festlegen, werden in der Anlage
,Versorgungsmedizinischen Grundsatze" der Versorgungsmedizin-Verordnung definiert.

Der Referentenentwurf des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales (BMAS)° zur
Anderung der Versorgungsmedizin-Verordnung wurde nach massiver Kritik durch
Gewerkschaften, Schwerbehindertenvertretungen und Sozialverbdnden vorerst gestoppt.!

8. Was sollte man bei einem Antrag auf Neufeststellung des GdB beachten? (Beispiel
Anlage 8)

Ein Antrag auf Neufeststellung lhres GdB kann Chancen und Risiken bedeuten. Nach lhren
personlichen Einschdatzungen hat sich der Gesundheitszustand wesentlich verschlechtert.

9§ 152 Abs. 3 SGB IX (siehe Link: https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 152.html) Stand vom 23.
Februar 2023.

10 https://www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/Soziale-Sicherung/informationspapier-zur-6-verordnung-
zur-aenderung-der-versorgungsmedizin-
verordnung.pdf;jsessionid=8A522FC66692725064463723AB8065F1.delivery2-

master? _blob=publicationFile&v=1 (Stand: 23. Februar 2023).

11 https://arbeitsmarkt-und-sozialpolitik.verdi.de/ueber-uns/nachrichten/++co++flee29b2-42ab-11ea-bc53-
001a4a160100 (Stand: 23. Februar 2023).




Doch lohnt sich bei einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes immer ein Antrag auf
Neufeststellung des GdB?

e Eine vorherige Beratung beim Sozialverband VDK oder den EUTB-Beratungsstellen
ware eine Moglichkeit.

e Es ist zu bedenken, dass bei jedem Verfahren der komplette Gesundheitszustand
der/des Patient_in erneut unter die Lupe genommen wird.

e Stellt dabei ein_e Gutachter_in in bestimmten Bereichen eine Verbesserung fest, kann
es auch zu einer Herabstufung kommen.

e Es kommt immer auf den Einzelfall und den jeweiligen Gesundheitszustand an.

e Ein erstes wichtiges Indiz, dass ein neuer Antrag erfolgreich sein kdnnte, ist die
Meinung |hrer behandelnden Arztin/lhres behandelnden Arztes. Diese/r kennt lhre
gesundheitliche Entwicklung am besten und sieht, ob sich der Gesamtzustand merklich
so verschlechtert hat, dass ein hoherer GdB oder zusatzliche Merkzeichen moglich
sind.

9. Welche Bedeutung haben Merkzeichen in Bezug auf einen Nachteilsausgleich?
Nachteilsausgleiche kdnnen durch einen héheren GdB und/ oder zuséatzliche Merkzeichen
ausgeglichen werden. Mit Merkzeichen werden weitere gesundheitliche Beeintrachtigungen
erfasst, die mit Nachteilsausgleichen verbunden sind. Sie werden von den zustandigen
Behorden, neben dem GdB, festgestellt'2. Schwerbehinderte Menschen sind Personen mit
einem GdB von wenigstens 50. Und ein GdB von mindestens 50 wird bendtigt, um bestimmte
Nachteilsausgleiche liberhaupt in Anspruch nehmen zu kdnnen. (Zusatzlich kann es teilweise
Rabatte und ErmaRigungen geben, wenn man den Schwerbehindertenausweis vorzeigt.)

Hier eine Erklarung der wichtigsten Merkzeichen (MZ) und eine beispielhafte (aber nicht
abschliefende!) Darstellung der damit verbundenen Nachteilsausgleiche. Fiir eine

detailliertere Auflistung empfehlen wir Ihnen den nachstehenden Link:

e https://www.betanet.de/files/pdf/nachteilsausgleiche-merkzeichen.pdf

e https://www.rehadat-recht.de/rechtsprechung/feststellungsverfahren/anerkennung-

von-nachteilsausgleichen-merkzeichen/

G - Gehbehinderung. Es liegt eine erhebliche Beeintrachtigung der Bewegungsfahigkeit im
StraBenverkehr vor. Nachteilsausgleich: Offentliche Nahverkehrsmittel kénnen nach Erwerb
einer Wertmarke (in den Biirgeramtern) fir 80 Euro ganzjahrig genutzt werden. Halter_innen
eines Kraftfahrzeuges konnen statt der Wertmarke eine Minderung der Kfz-Steuer
beantragen.

128152 Abs. 4 SGB IX (siehe Link unter: https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 9 2018/ 152.html), Stand
23. Februar 2023




aG - auBergewdhnliche Gehbehinderung: Nutzung 6ffentlicher Nahverkehr wie bei MZ: ,G*.
Es liegt eine auBergewdhnliche Gehbehinderung vor, welche in ungewdhnlich hohem Mal3e
einschrankend ist und eine Fortbewegung nur unter groflen korperlichen Anstrengungen oder
mit fremder Hilfe moglich ist. Auf Antrag kann bei der StraRenverkehrsbehorde ein Antrag zur
Nutzung von Behindertenparkplatzen gestellt werden. Halter_innen eines Kraftfahrzeuges
erhalten auf Antrag eine Befreiung von der Kfz-Steuer.

Wichtig: Bei MZ,,G“ und ,,aG” wird bei Inanspruchnahme von Grundsicherungsleistungen oder
Sozialhilfe (SGB XII) ein Mehrbedarf (finanzieller Ausgleich) anerkannt.

Bl - Blindheit oder hochgradige Sehbehinderung. Nachteilsausgleich: Befreiung von der Kfz-
Steuer und Parkerleichterung. Ausweisinhaber_innen erhalten eine kostenlose Wertmarke fir
die Nutzung 6ffentlicher Verkehrsmittel.

Gl - Gehorlosigkeit: Gehorlos sind Personen, bei denen eine Taubheit beiderseits vorliegt,
sowie Personen mit einer an Taubheit grenzenden Schwerhorigkeit, wenn daneben
Sprachstérungen bestehen. Nachteilsausgleich: Erwerb einer Wertmarke fiir 80 Euro fiir die
Nutzung o6ffentlicher Verkehrsmittel ist moglich.

H - Hilflos ist der schwerbehinderte Mensch, der infolge der Behinderung nicht nur
voriibergehend fiur die gewdhnlichen und regelmalRig wiederkehrenden Verrichtungen im
Ablauf des taglichen Lebens in erheblichem Umfang dauernder fremder Hilfe bedarf.
Nachteilsausgleich:  kostenlose Wertmarke fiir die Teilnahme am o6ffentlichen
Personennahverkehr und Befreiung von der Kfz-Steuer.

B - Das Merkzeichen B wird erteilt, wenn als Folge der Behinderung (z.B. Querschnittslahmung,
Blindheit) bei der Benutzung offentlicher Verkehrsmittel eine standige Begleitung notig ist.

10. Kann der GdB auch herabgestuft werden?

Wer bereits einen GdB von 50 oder mehr hat, kann mit einem Neufeststellungsantrag daher
auch viel verlieren. Sollten Sie kurz vor der Altersrente fiir Schwerbehinderte stehen, warten
sie so lange, bis der Ruhestand begonnen hat. Umgekehrt sollten diejenigen, die ebenfalls
diese Altersrente anstreben und denen eine Verringerung des GdB unter 50 droht, ein
Verfahren so lange wie moglich hinauszégern. Denn fir den Fall, dass der GdB vom
Versorgungsamt, bzw. Landesamt auf einen GdB unter 50 herabgesetzt wird, hat dies ab
Rentenbezug keine Auswirkungen mehr. Die Rente bleibt erhalten. 13

13 §37 SGB VI (https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 6/ 37.html), Stand: 23. Februar 2023
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11. Welche Moglichkeiten hat man, wenn der eingestufte GdB als zu gering erscheint oder
abgelehnt wird? (Beispiel Anlage 9)

Erscheint Ihnen der GdB zu gering oder wird lhnen ein GdB gar nicht erst zuerkannt, haben Sie
die Moglichkeit gegen diese behdrdliche Entscheidung (Bescheid) Widerspruch einzulegen.
Dieser muss schriftlich und innerhalb eines Monats nach Bekanntgabe des Bescheids bei der
Stelle eingelegt werden, die den Bescheid erlassen hat. Der Bescheid ist Ihnen erst mit dem
Zugang des Bescheids bekanntgegeben.* Im Ubrigen finden Sie diese und weitere
Informationen auch in der Rechtsbehelfsbelehrung, die dem Bescheid beigefligt ist.

Zwar missen Sie ihren Widerspruch nicht begriinden, wir empfehlen lhnen aber gleichwohl
dringend eine entsprechende Begriindung in Ihrem Widerspruch anzugeben.

Hier sind neue medizinische Ausfiihrungen zu den Funktionsbeeintrachtigungen erforderlich.
Sie kénnen als Betroffene/r samtliche Unterlagen vom Versorgungsamt, bzw. Landesamt die
zur Entscheidung fuhrten, anfordern und prifen (Akteneinsicht kostenfrei, Fotokopien 0,50
Euro pro Seite). Sollten neue &rztliche Unterlagen vorliegen, figen Sie diese bitte bei.
Wichtig ist, die Funktionsbeeintrachtigungen genau zu beschreiben (,,... was kdnnen Sie nicht,
was ein Gleichaltriger kénnen miusste?“). Bitte beachten Sie, dass der Widerspruch
unterschrieben werden muss.

Ein Musterbeispiel eines Widerspruchs finden sie in der Anlage 10.

Ist der Widerspruch eingelegt, erfolgt eine erneute Priifung durch das Versorgungsamt, bzw.
Landesamt. Es wird wiederum ein_e Gutachter_in (kann auch wieder der/die Erstgutachter_in
sein) beauftragt, welche_r den Sachverhalt erneut prift. Nach dieser Stellungnahme
entscheidet das Versorgungsamt, bzw. Landesamt erneut. Sollte der Widerspruch vom
Versorgungsamt, bzw. Landesamt abgelehnt werden, erhalten Sie einen
Widerspruchsbescheid mit einer Rechtsbehelfsbelehrung (Klagemoglichkeit vor dem
Sozialgericht). Die Klage ist innerhalb eines Monats, nachdem |hnen der Bescheid bekannt
gegeben wurde, schriftlich mit Unterschrift beim Sozialgericht einzulegen?®. Im Gegensatz zum
Widerspruch bedarf die Klage einer Begriindung. Informationen zu den Formanforderungen
konnen Sie darliber hinaus der Rechtsbehelfsbelehrung entnehmen, bzw. finden Sie in §92
SGG.

Im Ubrigen finden Sie ein Musterschreiben fiir eine Klageerhebung unter Anlage 11.

14§ 84 Abs. 1 SGG (https://www.gesetze-im-internet.de/sgg/ 84.html) Stand vom 23. Februar 2023.
15§25 SGB X i.V.m. Nr. 7000 VV (Dokumentenpauschale), Stand 23. Februar 2023.
16 §87 SGG (https://www.gesetze-im-internet.de/sgg/ 87.html) Stand 23. Februar 2023,
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Wichtig zu wissen:

im  Sozialrecht fallen flir  Versicherte, Menschen mit Behinderung und
Sozialleistungsberechtigte keine Gerichtskosten an. Es besteht bei einer Klage vor dem
Sozialgericht und dem Landessozialgericht kein Anwaltszwang, d.h. der Prozess kann auch
komplett kostenfrei ohne Rechtsanwalt_in gefiihrt werden.!” Wer anwaltliche Hilfe bendtigt,
aber sie sich nicht leisten kann, kann beim Sozialgericht einen Antrag auf Prozesskostenhilfe
und Beiordnung einer Rechtsanwaltin bzw. eines Rechtsanwalts stellen. Bei fristgemalier
Klageerhebung wird der Widerspruchsbescheid nicht rechtskraftig, er entfaltet mithin keine
Wirkung. Erheben Sie bspw. Klage gegen die Herabstufung Ihres GdB, so bleiben Ihnen die
bislang gewahrten Nachteilsausgleiche bis zum Abschluss des Rechtsstreits (=Rechtskraft des
Urteils) weiter erhalten.

17§73 Abs. 1 SGG (siehe Link: https://dejure.org/gesetze/SGG/73.html) Stand 23. Februar 2023
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Anlagen

Anlage 1: Wie wird eine Behinderung definiert?

Herr A. hatte vor Jahren einen Unfall und sein Gesundheitszustand hat sich seitdem immer
mehr verschlechtert. Seit ca. einem Jahr ist seine Wadenmuskulatur gelahmt und auch das
FuRgelenk musste versteift werden. Eine Verbesserung des jetzigen Zustandes ist nicht mehr
moglich. Eine Teilnahme am gesellschaftlichen Leben ist aufgrund seiner Behinderungen nur
eingeschrankt moglich.

Anlage 2: Was bedeutet ,,Grad der Behinderung” und wofiir ist er wichtig?

Ein Freund von Herrn A. brachte ihn auf die Idee, einen Antrag auf GdB zu stellen. Herr A. hat
sich bisher damit noch nicht beschaftigt und kennt sich auch Giberhaupt nicht aus. Sein Freund
erklart ihm, dass mit dem ,,Grad der Behinderung” die Auswirkungen einer Behinderung auf
die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben festgestellt wird. Vor allem ist er wichtig, um
bestimmte Nachteilsausgleiche, wie seine Gehbehinderung, zu erhalten. Auch kdnnte er
damit eventuell friher in Altersrente gehen, denn die Arbeit fallt ihm mittlerweile sehr
schwer.

Anlage 3: Wie und wo kann man einen Antrag zur Feststellung des GdB stellen?

Herr A. erfuhr von seinem Freund, dass er den Antrag beim zustandigen Versorgungsamt
stellen muss. Da er aber in einem anderen Bundesland wohnt, empfahl er ihm im Internet
Unter https://www.rehadat-adressen.de/anlaufstellen/versorgungsaemter-

schwerbehindertenausweis/ zu schauen oder in seinem Blirgeramt anzurufen. Den Antrag

kann er entweder online abrufen oder auch gleich beim Biirgeramt anfordern.

Anlage 4: Welche Angaben und Nachweise sind fiir den Antrag notwendig?

Jetzt hat Herr A. den Antrag vorzuliegen und ist ein wenig Uberfordert. Was muss er alles
angeben, welche Arzte muss er auffiihren, welche Unterlagen beilegen? Da sein Freund
bereits einen Schwerbehindertenausweis hat, bat er ihn erneut um Hilfe.

Wichtig bei Herrn A. sind die FunktionseinbuRen, welche er aufgrund der Lahmung seiner
Wadenmuskulatur und seiner FuBversteifung hat. Diese sollte er ausfiihrlich beschreiben.
Auch seine Schmerzen und psychischen Beeintrachtigen sind fiir den Antrag wichtig. In den
meisten Fadllen wird nach Aktenlage entschieden, daher sind detaillierte Informationen
besonders wichtig. Da Herr A. eine Menge an Arzt- und Befundberichten zu Hause hat, weil}
er nicht, welche wirklich relevant sind. Sein Freund gibt ihm den Rat, nur Berichte, welche
nicht ilter als zwei Jahre sind, in Kopie beizulegen. Da er ja alle behandelnden Arzte und
Krankenhduser im Antrag mit angeben muss, kann der/ die Gutachter_in auch selbst noch
fehlende Informationen, welche fiir die Begutachtung wichtig sind, einholen. Im Antrag sollte
Herr A. noch vermerken, dass er erwerbstdtig ist. Flir diesen Personenkreis ist eine
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beschleunigte Bearbeitung vorgesehen. Auf jeden Fall sollte Herr A. sich auch nochmal mit
seinem Arzt besprechen, damit dieser Uiber den Antrag im Bilde ist und ihn dabei auch
unterstitzen kann.

Anlage 5: Wie lange dauert in der Regel ein Feststellungsverfahren?

Vor circa flinf Wochen hat er Herr A. den Antrag beim Versorgungsamt eingereicht. Jetzt
wartet er jeden Tag auf den Bescheid. Bisher wurde ihm nur schriftlich mitgeteilt, dass der
Antrag eingegangen ist. Bei einem Telefonat mit seinem Freund erkundigt er sich nach der
Bearbeitungszeit von seinem damaligen Antrag. Bei ihm kam der Bescheid nach ungefahr vier
Monaten. Die Bearbeitungszeit durch die Mitarbeiter_innen des Versorgungsamtes ist von
verschiedenen Faktoren abhidngig: Anzahl und Umfang von eingereichten Antrdgen,
Nachforderung von Unterlagen - es ist Geduld auf Seite der/des Antragsteller_in erforderlich.

Anlage 6: Wie gehen die adrztlichen Gutachter_innen bei der Beurteilung eines GdB vor?
Herr A. leidet unter einer Lahmung der Wadenmuskulatur und einer Versteifung des
FuRgelenkes am selben Bein. Nach vier Monaten ist der Bescheid vom Versorgungsamt bei
Herrn A. im Briefkasten. Festgestellt wurde ein Gesamt GdB von 30. Laut Begriindung des
Versorgungsamtes kénnen sich Auswirkungen von Beeintrachtigungen tberschneiden und
identische Bereiche im Ablauf des taglichen Lebens betreffen. Bei einer kompletten
Uberschneidung wird die iberschneidende Behinderung nicht beriicksichtigt. Bei ihm sind fiir
beide Erkrankungen jeweils ein Einzel-GdB von 30 anzusetzen. Bei seiner Lihmung ist eine
aktive FuRhebung nicht mehr moglich, jedoch hat die Versteifung des Sprunggelenkes keine
zusitzliche Bedeutung, da hier eine komplette Uberschneidung beider Behinderungen
vorliegt. Somit betragt der Gesamt-GdB 30. Herr A. erkundigt sich bei seinem Freund, welcher
bereits einen Schwerbehindertenausweis mit einem GdB von 50 hat. Dieser leidet unter
Diabetes mellitus und einer Horminderung. Sein Freund sucht den Bescheid des
Versorgungsamtes heraus und liest die Begriindung des Bescheides vor: ,,... Bei einem
Diabetes mellitus und einer Hérminderung sind unterschiedliche Funktionen (Stoffwechsel
und Kommunikation) betroffen. Die fliihrende Behinderung ist angemessen zu erhéhen. Fir
beide Erkrankungen sind jeweils zwei Einzel-GdB von 30 anzusetzen. Da beide Behinderung
sich gegenseitig unglinstig beeinflussen und jeweils unterschiedliche Abldufe im taglichen
Leben betreffen, ist hier ein Gesamt-GdB von 50 festzustellen”.

Anlage 7: Behilt ein festgestellter GdB lebenslange Giiltigkeit?
Frau B., eine Bekannte von Herrn A., leidet seit Jahren an Sehstérungen und kann deshalb
ihren Beruf als Bliroangestellte nicht mehr ausiiben. Eine Bildschirmarbeit war ihr nicht mehr
moglich. Die Brille als Hilfsmittel hat keine Verbesserung gebracht. Hinzu kam noch eine
Rheumaerkrankung, die sich auf die Feinmotorik ihrer Hande auswirkt. Vor Jahren wurde bei
ihr ein GdB von 30 anerkannt. Herr A. ermutigte sie, einen Hoherstellungsantrag beim
Versorgungsamt zu stellen. Wenn sie eine Schwerbehinderung (mindestens GdB von 50)
erhalt, hat sie auch einen besonderen Kiindigungsschutz und kann gegebenenfalls vorzeitig in
die Altersrente gehen. Zukiinftig sollen Gesundheitsstérungen mehr Bericksichtigung finden,
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die bisher kaum oder keine Rolle gespielt haben. Funktionsstérungen kénnen héher eingestuft
werden, da etliche Funktionen in der heutigen Welt von hoherer Relevanz sind.

Herr A. kennt auch andere Falle, wo unter Umstdnden zukiinftig der GdB bei einem Neuantrag
herabgestuft werden konnte. Wenn Hilfsmittel fir Fortbewegungen, wie zum Beispiel ein
Rollstuhl, die neu hinzugekommenen Funktionsbeeintrachtigungen mehr oder weniger
ausgleichen, kann der GdB durchaus geringer eingestuft werden.

Anlage 8: Was sollte bei einem Antrag auf Neufeststellung GdB beachtet werden?

Herr P. hat seit sechs Jahren eine amtlich festgestellte Behinderung. Er ist gerade 60
geworden, in wenigen Jahren mochte er in Altersrente gehen. Sein gesundheitlicher Zustand
hat sich im Laufe der Zeit nicht verbessert. Deswegen spielt er mit dem Gedanken, einen
Anderungsantrag (umgangssprachlich ,Verschlimmerungsantrag”) zu stellen. Er nimmt eine
Beratung beim Sozialverband in Anspruch. Wie er gehért hat, kann so ein Antrag Chancen und
auch Risiken bedeuten. Beim Sozialverband weist man ihn darauf hin, dass ein
Anderungsantrag gestellt werden sollte, wenn aktuelle medizinische Befundberichte, die eine
Verschlechterung des Befindens belegen, vorliegen. Wichtig ist dabei, dass ausfiihrlich
beschrieben wird, um welche Funktionsbeeintrdachtigungen es sich handelt, und wie sie sich
auf den Alltag auswirken. Auch ist es ratsam, den Antrag mit seinem Arzt zu besprechen. Die
arztlichen Begutachtungen vom Versorgungsamt beziehen sich auf die Versorgungsmedizin-
Verordnung, welche laufend aktualisiert wird. Seine Behinderung, die vor sechs Jahren
begutachtet wurde, wird heute vielleicht ganz anders bewertet. Als Beispiel wird Diabetes
aufgefihrt: Friher gab es bei Diabetes immer einen GdB von 50, wenn Insulin gespritzt
werden musste. Im Jahr 2010 wurden die versorgungsmedizinischen Grundsatze geandert —
seitdem reicht ein Diabetes allein kaum mehr aus, um auf einen GdB von 50 eingestuft zu
werden.

Anlage 9: Welche Méglichkeiten hat man, wenn mir der eingestufte GdB zu gering erscheint?
Frau B. hat nun endlich den Bescheid ihres Anderungsantrags vom Versorgungsamt erhalten.
Ihr bisheriger GdB von 30 wurde nicht erh6ht. Es verbleibt laut Behdrde beim bisherigen GdB.
Das kann sie nicht verstehen und liest auf der letzten Seite des Bescheides die
Rechtsbehelfsbelehrung. Wenn Sie mit der Entscheidung nicht einverstanden ist, kann sie
innerhalb eines Monats einen Widerspruch in schriftlicher Form einlegen. Da sie sich im
Vorfeld viele Informationen zum GdB eingeholt hat, fordert sie gleich in schriftlicher Form alle
Aktenunterlagen vom Versorgungsamt in Kopie an. Ebenfalls holt sie sich einen Termin bei
ihrem Arzt, um den Bescheid zu besprechen. Um die Frist des Widerspruchs nicht zu
versdaumen, verfasst sie ein formloses Widerspruchsschreiben mit der Bemerkung, dass eine
schriftliche Begriindung folgt und gibt es bei der Post auf. Sobald die Unterlagen vom
Versorgungsamt vorliegen, kann sie mit ihrem Arzt die Begriindungen besprechen und
sachgemal’ gegebenenfalls widerlegen. Sollte der Widerspruch auch abgelehnt werden, wird
sie Klage beim Sozialgericht erheben. Diese ist fiir sie kostenfrei und kann auch ohne
Rechtsbeistand durchgefiihrt werden. Frau B. ist Mitglied beim Sozialverband und hat damit
die Moglichkeit, sich rechtlich von dessen Anwalt_innen vertreten zu lassen.
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Anlage 10
Muster Widerspruchsschreiben

Max Mustermann (Vorname, Name)
MusterstraRe 1
12345 Musterhausen (Anschrift)

Versorgungsamt bzw. Landesamt Musterstadt
Musterweg 12

12345 Musterhausen

(Name und Anschrift der Behérde,

die den Bescheid erlassen hat)

Ort, Datum

Widerspruch gegen den Bescheid vom (Datum)
Aktenzeichen/Geschiftszeichen der Behorde:

Sehr geehrte Damen und Herren,

infolge meines Antrags auf Feststellung der Schwerbehinderung/Erhéhung des
GdB/Anerkennung des Merkzeichens vom (Datum), haben Sie am (Datum) oben
genannten Bescheid erlassen. Darin lehnen Sie meinen Antrag ab. Mit dieser Entscheidung bin
ich jedoch nicht einverstanden.

Mein Widerspruch erfolgt zunachst fristwahrend. Gleichzeitig beantrage ich hiermit
Akteneinsicht. Bitte schicken Sie mir Kopien von samtlichen Arztberichten und medizinischen
Unterlagen, die Sie fiir Ihre Entscheidung herangezogen haben, zu. Insbesondere bitte ich um
die Zusendung der abschlieRenden Stellungnahme des Versorgungsarztlichen Dienstes. Nach
Erhalt der angeforderten Unterlagen geht lhnen die Begriindung meines Widerspruchs
gesondert zu.

Mit freundlichen GriiRen,

Unterschrift
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Anlage 11
Muster Klageschrift

Max Mustermann (Vorname, Name)
MusterstraRe 1
12345 Musterhausen (Anschrift)

An das Sozialgericht Musterhausen

Musterweg 1

12345 Musterhausen

(das zusténde Gericht und die Anschrift

kénnen sie der Rechtsbehelfsbelehrung entnehmen)

Ort, Datum

Klage

des Max Mustermann (Vorname, Name)
MusterstrafBe 1
12345 Musterhausen (Anschrift)

-Klager-
gegen

Musterbehorde XY

Musterweg 5

12345 Musterhausen

(Name und Anschrift der Behérde die den
Widerspruchsbescheid erlassen hat)

-Beklagte-

gegen den Widerspruchsbescheids der Musterbehorde XY (Behdrde eintragen, die den
Widerspruchsbescheid erlassen hat) vom 13.07.20.. (Tag/Monat/Jahr), Aktenzeichen XYZ
(komplettes Aktenzeichen der Behérde eintragen. Dieses steht auf dem
Widerspruchsbescheid)

und beantrage, (hier formulieren Sie ihr Anliegen) ...
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Begriindung:

Die Klageerhebung erfolgt zunachst fristwahrend.
Zur Klagebegriindung werde ich in einem separaten Schreiben vortragen.

Beweis: drztliches Gutachten,....

Mit freundlichen GriRen

(lhre Unterschrift)

" Frau Rechtsanwiltin Mirjam Mann obliegt die Anleitungspflicht gemaR § 6 Abs. 2 Rechtsdienstleistungsgesetz, wenn und
soweit dieses Informationsblatt eine Rechtsdienstleistung i.S.v. § 2 Rechtsdienstleistungsgesetz darstellt

it Zu diesem Zeitpunkt wurden die Rahmenbedingungen und Rechtsfragen geklart, die fiir dieses Informationsblatt wichtig
sind. Wenn Sie dieses Infoblatt zu einem spateren Zeitpunkt zur Klarung einer sich Ihnen stellenden Frage benutzen,
missen Sie flr sich Gberprifen oder von einem sachkundigen Dritten prifen lassen, ob die Rechtslage unverandert ist und
welche Regelungen auf lhrem Fall genau anwendbar sind. Bitte bedienen Sie sich hierzu der angegebenen Quellen und den
sonstig Ublichen Verfahren zur Verifikation.

i Djese Frage wurde nach besten Wissen und Gewissen beantwortet. Weder die ACHSE noch der Autor dieser Antwort
Ubernimmt die Gewahrleistung, dass diese Antwort richtig und vollstandig ist.
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Seltene Erkrankungen im Rahmen von Feststellungsverfahren (GdB / GdS) -
Hintergrundinformation und Unterstiitzungsangebot der ACHSE

Sehr geehrte Damen und Herren,

Sie haben einen Antrag einer Person, die mit einer Seltenen Erkrankung lebt, auf
Feststellung oder Anderung des Schwerbehindertengrades oder einen Widerspruch zu
einer Feststellung vorliegen - sowie dieses zusatzliche Schreiben der ACHSE zu Ihren
Handen.

ACHSE als Verband von und fiir Menschen mit Seltenen Erkrankungen weiB3, dass die
Einschatzung von korperlichen Beeintrachtigungen, die mit Seltenen Erkrankungen
einhergehen, eine groBe Herausforderung darstellt. In den Versorgungsmedizinischen
Grundsatzen (VersMedV) wird leider nicht auf die Schwierigkeiten bei der Feststellung
des GdB bei Seltenen Erkrankungen hingewiesen. Als Dachverband von und fur
Menschen mit Seltenen Erkrankungen mdchten wir Sie gerne in Ihrer Arbeit unterstitzen
und stehen gemeinsam mit unseren Mitgliedsorganisationen bei Fragen zur Verfligung.
Vieles an Wissen und Erfahrungen, auf das Sie beim Umgang mit haufigen Erkrankungen
zurlckgreifen kdnnen, existiert so nicht bei Seltenen Erkrankungen.

Die Seltenheit der einzelnen Erkrankung erschwert aus medizinischen und dkonomischen
Grinden die Erforschung und damit den Erkenntnisgewinn zu den einzelnen
Erkrankungen. Dies wirkt sich auch auf die Einschatzung hinsichtlich Gesundheit,
Funktionalitat und Behinderung aus:

e Seltene Erkrankungen sind wenig bis gar nicht erforscht. Informationen, Experten,
Therapien sind rar. Es fehlen Erfahrungen, Studien, Vergleichswerte. Somit lasst
sich noch schwerer als bei hdaufigen Erkrankungen einschatzen, ob oder unter
welchen Bedingungen eine Beeintrachtigung stagnierend oder fortschreitend sein
kénnte.




e Haufig sind Seltene Erkrankungen jedoch fortschreitend und die Behandlung
besteht dann darin, das Fortschreiten zu verzégern und, wenn mdglich,
Schmerzen, Beschwerden und Einschrankungen zu mindern. Der festgestellte
Grad der Behinderung muss dazu auch immer wieder (nach oben) angepasst
werden.

e Kennzeichnend fir Seltene Erkrankungen ist zudem, dass meist mehrere Organe
und Systeme gleichzeitig betroffen sind - sie sich also systemisch auspragen. Es
fallt schwer, hier Haupt- und Nebensymptome sowie Funktionseinschrankungen
eindeutig zu bestimmen.

e Bei medizinischen und versorgungsrelevanten Gutachten sind die ,Grundlagen®,
die bei haufigen Erkrankungen genutzt werden kdénnen, wie eine eindeutige ICD
und damit Identifizierung der Erkrankung, leicht zugangliche und verstandliche
Krankheitsbeschreibungen oder Leitlinien etc., nicht vorhanden oder oft wenig bis
gar nicht hilfreich. Zu Seltenen Erkrankungen gibt es wenig Versorgungsforschung
und somit auch wenig epidemiologische Datenerhebungen, an denen Sie sich
orientieren kénnen.

Betroffene von Seltenen Erkrankungen sind daher - unfreiwillig - gefordert, sich aktiv in
ihre Versorgung einzubringen. Sie geben ihren Ansprechpartnern in der Medizin, in der
Pflege, in Amtern und anderen Institutionen im Gesundheitswesen wichtige
Informationen und Hinweise zum Umgang mit der jeweiligen Erkrankung. Sie wissen in
der Regel, wer flr die unterschiedlichen Fragestellungen im Versorgungsalltag der
richtige Experte ist.

Dies bezieht sich im Zusammenhang mit der Feststellung des Grads einer Behinderung
besonders auf die Einbindung von Gutachtern. Wenn es Experten zu einer Seltenen
Erkrankung gibt, sollten diese bei Unklarheiten, offenen Fragen und insbesondere in
Widerspruchsfallen oder gar Rechtsstreiten dann auch zu Rate gezogen werden.
Patientenorganisationen wissen, wo die medizinischen Experten ihrer Seltenen
Erkrankung oder Erkrankungsgruppe zu finden sind.

Als Netzwerk und Dachverband von und fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen in
Deutschland haben wir vielfdltige Aufgaben. Wir beraten Betroffene und ihre
Angehdrigen, unterstiitzen Arzte und andere Fachkrifte, sammeln und verfassen
Informationen rund um Seltene Erkrankungen und sind an Forschungsprojekten beteiligt.
Wir sind mit den relevanten Akteuren rund um Seltene Erkrankungen eng vernetzt. Mit
unserem Wissen und Netzwerk moéchten wir Ihnen gerne unsere Unterstlitzung anbieten.

Wir wirden uns sehr freuen, Ihnen bei Fragen behilflich sein zu kénnen und stehen
jederzeit flr ein Gesprach zur Verfligung.

Mit freundlichen GriBen

/

o

Mirjam Mann
Geschéftsfuhrerin ACHSE

Stand: 28. August 2019

4 Mio Menschen mit einer Seltenen Erkrankung leben in Deutschland, in der EU sind es ca. 30 Mio. Als
Dachverband und Netzwerk von derzeit 132 Selbsthilfeorganisationen setzt sich ACHSE fiir eine Verbesserung
der Versorgung, Lebensqualitdt und Lebensdauer der Betroffenen ein.

ACHSE gibt Menschen mit Seltenen Erkrankungen eine starke Stimme - in Politik, Gesellschaft, Medizin,
Wissenschaft und Forschung. Siehe www.achse-online.de



