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LIEBE ELTERN/LIEBE ERZIEHUNGSBERECHTIGTE!

Wir alle im Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V. erinnern
uns an den Moment, an dem die Diagnose unserer Kinder das erste
Mal als Verdacht geauflert und spater bestatigt wurde. So vielseitig wie
unsere Familien sind, so unterschiedlich sind auch die Reaktionen auf
die gesicherte Diagnose .Williams-Beuren-Syndrom”. Von der Erleich-
terung, endlich zu wissen, woher bestimmte Besonderheiten kommen,
Uber Traurigkeit, Verlust- und Zukunftsangste bis hin zu Wut sind ganz
viele Geflihle moglich und véllig normal. Zu diesem Gefiihlschaos
gesellen sich aber auch bald Gedanken wie ,Was nun? Was muss/kann
ich jetzt beantragen? Wo bekomme ich Hilfe oder Beratung?”

Genau an diesem Punkt mdchten wir Ihnen mit dieser kleinen Ubersicht
helfen. Wir méchten einen Uberblick dariiber geben, welche Moglich-
keiten der Unterstiitzung es gibt und wo man mehr Informationen Uber
folgende Themen findet:

2_VORWORT



Inhaltsverzeichnis

ANTRAGE
Schwerbehindertenausweis, Pflegegrad

PFLEGELEISTUNGEN
Pflegegeld, Verhinderungspflege, Entlastungsbetrag

BERATUNGSSTELLEN/WEITERE ANLAUFSTELLEN
Spezialambulanzen, weitere Anlaufstellen

FORDERMOGLICHKEITEN
Therapien, Frihforderung

HILFSMITTEL
Pflegehilfsmittel, weitere Hilfsmittel

BETREUUNG
im Kindergarten/in der Schule

FINANZIELLE HILFEN
Steuerentlastungen, Kindergeld

Seite b

Seite 15

Seite 23

Seite 31

Seite 35

Seite 41

Seite 47

INHALTSVERZEICHNIS _3






ANTRAGE




Es gibt eine Fille von Antragen, die im Laufe der Jahre relevant werden
konnen. Nicht alle betreffen jede Familie, denn jedes Kind hat beson-
dere und individuelle Bedarfe. Daher mochten wir zunachst zwei Antrage
naher beleuchten, die nahezu alle Familien mit einem Kind mit Handicap
betreffen:

= Feststellung und Anerkennung einer Behinderung nach
dem Schwerbehindertenrecht (GdB-Antrag)

= Antrag auf Zuerkennung eines Pflegegrades

FESTSTELLUNG UND ANERKENNUNG EINER BEHINDERUNG NACH
DEM SCHWERBEHINDERTENRECHT (GDB-ANTRAG)

Menschen mit Behinderung stehen viele Ermafiigungen zu, z. B. Steuer-
freibetrage, u.U. Freistellung von der Kfz-Steuer, ermafligte Eintritte,
kostenlose Nutzung der offentlichen Verkehrsmittel und vieles mehr.

Die Voraussetzung, um diese Vorteile nutzen zu konnen, ist die Bean-
tragung eines Behindertenausweises. Um den Grad der Behinderung
und eine eventuelle Schwerbehinderung feststellen zu lassen, muss ein
schriftlicher Antrag an das zustandige Versorgungsamt gestellt werden.
Nach einer Priifung leitet das Versorgungsamt die Unterlagen an den
arztlichen Dienst weiter. Dieser beurteilt den GdB und legt die Merk-
zeichen der Behinderung fest. Den abschlielenden Bescheid erlasst
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Der Auswels

Hinweis auf die
Schwerbehinderten-
eigenschaft in

englischer Sprache  (* . )
Schwerbehindertenausweis
| The holder of this card is sererly disabled. Daten des
Lichtbild | schwerbehinderten
Mustermann
Menschen
. Max
Berechtigung zur ) ) . .
Vel (?eschéftszelshen::?17-13-4 __|Geschaftszeichen des
einer Begleitperson _{L Lo e
e o o .
Giiltigkeit _ | Giltig bis: unbefristet ee [ Kennzeichnung
N J in Braille-Schrift
Grad der
s 2 .
Merkzeichen o8 Behinderung
Merkzeichen G | H | | | | | ‘][m
Name . -
Datendes — | Mustermann ___ | Platzfirsonstige
schwerbehinderten m“;“’ Eintragungen
Menschen Geburtsdatum
05.03.1999
» Ausstellungshehrde/Geschaftszeichen
Ausstellungsbehorde | VersorgungsamtXYZ 12345 Musterstadt/217-13-8
und Geschaftszeichen \siiltiu-h=01.01.2013
| Y,

Giltigkeitsdatum |

Vorlage: Quelle Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
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das Versorgungsamt. Fir eine zligige Bearbeitung ist es sinnvoll, alle
Arztbefunde und Gutachten direkt dem Antrag beizulegen. Wird mindes-
tens ein GbB von 50 anerkannt, wird der Betroffene nach dem Sozial-
gesetzbuch IX als .schwerbehindert” bezeichnet (§ 2 Abs. 2 SGB IX]. Als
behindert wird bezeichnet, wer einen GdB von 20, 30 oder 40 hat |

§ 69 Abs. 1 SGB IX] hat.

Der GdB wird in 10er-Graden festgestellt.
Es gibt zusatzlich zum GdB folgende Merkzeichen:

G Erhebliche Beeintrachtigung der Bewegungsfahigkeit
B = Berechtigung der Mitnahme einer Begleitperson

aG = Auflergewdhnliche Gehbehinderung

Gl = Gehorlosigkeit

H = Hilflosigkeit

Bl = Blindheit

RF = Ermafigung von der Rundfunkbeitragspflicht
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WEITERFUHRENDE INFORMATIONEN

>>

>>

>>

>>

https://www.bmas.de/DE/Gebaerdensprache/
Schwerbehindertenausweis/schwerbehinderten-
ausweis.html

https://www.besser-leben-service.de/
formulare/gdb-antrag-formulare-und-adressen/
(Adressen und Antrage der verschiedenen
Versorgungsamter/Bundeslénder)

https://www.vdk.de/deutschland/pages/
themen/artikel/9216/grad_der_behinderung_
gdb?dscc=0k (Informationen zum Antrag)

https://www.dgbrechtsschutz.de/recht/
sozialrecht/schwerbehinderte/themen/beitrag/
ansicht/schwerbehinderte/wie-berechnet-sich-
mein-grad-der-behinderung/details/anzeige/
(Informationen zur Berechnung des GdB)
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ANTRAG AUF ZUERKENNUNG EINES PFLEGEGRADES

Die Beantragung eines Pflegegrades ist sinnvoll, weil bei Anerkennung
des Pflegegrades dem Betroffenen und seinen Pflegepersonen viele
Hilfen zustehen. Ein Pflegegrad ist Grundvoraussetzung, um Leistungen
wie Pflegegeld, Verhinderungspflege uvm. nutzen zu kénnen.

Die Website der Verbraucherzentrale erklart leicht verstandlich, wie
und wo der Pflegegrad beantragt werden kann: https://www.verbraucher-
zentrale.de/wissen/gesundheit-pflege/pflegeantrag-und-leistungen/
pflegegrad-beantragen-so-gehts-13413

Nach dem Antrag auf Zuerkennung eine Pflegegrades wird der MDK
(Medizinischer Dienst der gesetzlichen Krankenkassen] bzw. Medic-
proof (Medizinischer Dienst der privaten Krankenkassen) mit der Fest-
stellung der Pflegebedirftigkeit beauftragt. Auf diese Begutachtung
Zuhause sollte man sich gut vorbereiten.

Auf der Seite der Verbraucherzentrale finden sich viele
Tipps zum Thema: https://www.verbraucherzentrale.
de/wissen/gesundheit-pflege/pflegeantrag-und-
leistungen/begutachtung-durch-den-mdk-so-koennen-

sie-sich-vorbereiten-13414
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In der Begutachtung werden sechs Lebensbereiche geprift, die
anschliefend den Pflegegrad bestimmen:

Mobilitat

Verhaltensweisen und psychische Problemlagen

Kognitive und kommunikative Fahigkeiten

Selbstversorgung

Bewaltigung von und selbstandiger Umgang mit krankheits-
und therapiebedingten Anforderungen und Belastungen

WWWWWwW

= Gestaltung des Alltagslebens und soziale Kontakte

Insgesamt gibt es finf Pflegegrade. Eine Besonderheit besteht bei
Kindern bis zu 18 Monaten. Sie werden per Gesetz einen Pflegegrad hoher
eingestuft als sie aufgrund ihrer in der Begutachtung erreichten Punkte
sonst erreichen wirden. Damit werden haufige, fir die Familie belastende
Begutachtungen in den ersten Lebensmonaten vermieden.

In den Begutachtungsrichtlinien (BRi) steht dazu: .Die Einschatzung der
Pflegebedirftigkeit bei Kindern folgt grundsatzlich den Prinzipien der
Erwachsenenbegutachtung... Der wesentliche Unterschied besteht darin,
dass bei Kindern in der Bewertung allein die Abweichung von der
Selbststandigkeit und den Fahigkeiten altersentsprechend entwickelter
Kinder zugrunde gelegt wird.” (Seite 108; gesetzliche Grundlage ist der
§15 SGB XI Absatz 6] (https://www.pflegegrad.info/pflege/kinder.php)
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Um diese ,Abweichung von der Selbststandigkeit und den Fahigkeiten
altersentsprechend entwickelter Kinder” bestmaglich beschreiben und
dokumentieren zu kdnnen, empfiehlt sich das Fihren eines Pflegetage-
buches fir Kinder. Sie sind eine gute Vorbereitung fir die Fragen wahrend
der Begutachtung und konnen auch fur mogliche Widerspriiche
hilfreich sein.

E E Hier kann ein solches Pflegetagebuch speziell
fur Kinder heruntergeladen werden:

E-E']_E; https://www.familiara.de/pflegetagebuch/

PFLEGESTUTZPUNKTE

Pflegestitzpunkte werden von den Kranken- und Pflegekassen auf
Initiative eines Bundeslandes eingerichtet und bieten Hilfesuchenden
Beratung und Unterstiitzung. Wenn Hilfesuchende selbst pflegebe-
dirftig sind oder pflegebedirftige Angehdrige haben, erhalten sie im
Pflegestitzpunkt alle wichtigen Informationen, Antragsformulare und
konkrete Hilfestellungen. In den Pflegestitzpunkten finden sie auch die
Pflegeberaterinnen und Pflegeberater der Pflegekassen.

E E Hier finden Sie den Pflegestiitzpunkt in Ihrer Nahe
= 'E https://www.zqp.de/beratung-pflege/#/home

[=]
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WEITERFUHRENDE INFORMATIONEN

>> https://www.mdk.de/fileadmin/MDK-zentraler-
Ordner/Downloads/01_Pflegebegutachtung/
2019-11_BRi_Pflegegutachtung.pdf

>> https://www.vdk.de/deutschland/pages/themen/
pflege/75525/wenn_kinder_pflege_brauchen_
welche_gesetzlichen_grundlagen_gibt_es

>> https://www.pflegegrad.info/stichworte/bri.php
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IN ABHANGIGKEIT VOM PFLEGEGRAD KONNEN FOLGENDE
LEISTUNGEN FUR DIE PFLEGE BEANTRAGT WERDEN:

= Vollstationare Leistungen

= Pflegesachleistung

= Pflegegeld

= Kombination von Sachleistung und Pflegegeld

= weitere Pflegeleistungen: Tages- und Nachtpflege, Kurzzeitpflege,
Verhinderungspflege, Entlastungsleistungen, Wohnraumanpassung,

Hilfsmittel im Pflegeheim

Auf drei dieser Leistungen wollen wir kurz eingehen:
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Pflegegeld:

Pflegegeld erhalt man ab dem Pflegegrad 2, wenn nicht professionelle
Pflegepersonen die hausliche Pflege Ubernehmen (Familienangehdérige
oder Ehrenamtliche). In diesem Fall erhalt der Pflegebedirftige/der
Bevollmachtige das Pflegegeld direkt auf sein Konto und zwar

IN PFLEGEGRAD 2: 316 Euro*
IN PFLEGEGRAD 3: 545 Euro*
IN PFLEGEGRAD 4: 728 Euro*
IN PFLEGEGRAD 5: 901 Euro*

WWwWWwWw

Der Pflegebedirftige oder sein Bevollmachtigter bestimmen selbst,
wie das Geld ausgegeben wird. Wie und wo man das Pflegegeld bean-
tragen kann, wird u.a. auf folgender Seite ausfihrlich beschrieben:

https://www.pflege.de/pflegekasse-pflegefinanzie-
rung/pflegeleistungen/pflegegeld/beantragen

*Stand: 08/2021
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WER MUSS DAS PFLEGEGELD NICHT VERSTEUERN?

Das Pflegegeld ist fur folgenden Personenkreis steuerfrei, da er unter
das Steuerprivileg fallt:

= firden Pflegebedirftigen selbst

= fir pflegende Angehérige, sofern sie sonst keine Vergitung
fur die Pflege erhalten

= fir Menschen die sich sittlich/moralisch verpflichtet fihlen, die
Pflege zu Ubernehmen, jedoch nicht mit dem Pflegebedirftigen
verwandt sind; eine sittliche/moralische Verpflichtung liegt vor,
wenn es sich um eine sehr enge Beziehung zwischen dem Pflege-
bedirftigen und der Pflegeperson handelt. Da dies Auslegungs-
sache ist, ist es ratsam, sich vom Finanzamt die sittliche
Verpflichtung bestatigen zu lassen.

Pflegegeld gilt gemaf § 11 SGB Il nicht als anrechenbares Einkommen

(bei Hartz VI, Grundsicherung, Unterhalt etc.], es sei denn es handelt
sich um Pflegegeld von Pflegekindern.
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Verhinderungspflege

Die Verhinderungspflege dient der zeitlich begrenzten Entlastung der
Pflegeperson. Verhinderungspflege konnen ehrenamtliche Helfer, Ver-
wandte und Bekannte oder auch ein Pflegedienst tbernehmen. Eine
bestimmte Qualifikation ist nicht notwendig (niedrigschwelliges Angebot).

= Budget von 1.612 Euro* im Jahr; zusatzlich kann bis zu 806 Euro*
aus den Leistungen fir die Kurzzeitpflege verwendet werden -
max. 2.418* Euro proJahr, wenn keine Kurzzeitpflege in Anspruch
genommen wurde.

= Das Pflegegeld wird nur gekiirzt, wenn die Pflegeperson mehr
als 8 Stunden am Tag verhindert war (keine Kiirzung bei stunden-
weiser Inanspruchnahme der Verhinderungspflege!).

= Ubernehmen die Verhinderungspflege Familienangehérige ersten
oder zweiten Grades oder Personen, die mit im Haushalt des
Pflegebedirftigen wohnen, kann mit diesen Personen maximal
das 1,b fache des Pflegegeldes abgerechnet werden.

= Nicht genutzte Gelder aus der Verhinderungspflege verfallen am
Ende des Jahres. Die Verhinderungspflege kann jedoch riickwirkend

bis zu drei Jahre abgerechnet werden.
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Entlastungsbetrag

Alle Pflegebedurftigen, die Zuhause gepflegt werden, haben Anspruch
auf Entlastungsleistungen mit einem Betrag in Hohe von 125 Euro*
monatlich. Den Entlastungsbetrag gibt es zusatzlich zu anderen Leis-
tungen der Pflegeversicherung.

= Der Entlastungsbetrag kann genutzt werden fir Kurzzeitpflege,
Tages- und Nachtpflege und fir Angebote zur Unterstitzung im
Alltag. Wichtig ist, dass der Anbieter nach Landesrecht zugelassen ist.

= Magliche Angebote: haushaltsnahe Dienstleistungen, Gruppen-
angebote, Alltags- und Pflegebegleiter, Familienunterstitzender
Dienst (FuD), tiergestitzte Therapie, Reittherapie uvm.

= Wenn der Entlastungsbetrag in Héhe von 125 Euro* im Monat nicht
voll ausgeschopft wurde, kann der Restbetrag in den folgenden
Monaten verbraucht werden. Nicht genutzte Leistungen verfallen
also nicht am Monatsende und konnen sogar ins neue Kalenderjahr
Ubertragen und bis zum 30. Juni des Folgejahres genutzt werden.

*Stand: 08/2021
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TIERGESTUTZTE THERAPIEN -
FINANZIERT DURCH DEN ENTLASTUNGSBETRAG

Umfassende Informationen zu allen o.g.
Leistungen sind auf folgender Seite zu finden:
https://www.verbraucherzentrale.de/wissen/
gesundheit-pflege/pflegeantrag-und-leistungen/
diese-leistungen-koennen-sie-fuer-die-pflege-
beantragen-13424
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Spezialambulanzen

VERSORGUNGSNETZWERK WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM
IM HELIOS ST. JOHANNES KLINIK DUISBURG

Die Helios St. Johannes Klinik Duisburg ist in Deutschland das einzige
Zentrum fur die Diagnostik und Langzeitbetreuung von Patienten mit
dem Williams-Beuren-Syndrom. Hier werden Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit dem Williams-Beuren-Syndrom und deren Familien
ambulant und stationar versorgt und betreut.

=

=

Untersuchungen bei Betroffenen aller Altersklassen mit Williams-
Beuren-Syndrom im Rahmen eines kurzen stationaren Aufenthaltes
allgemeine Diagnostik wie Blutuntersuchungen, EKG, Echokardio-
graphie, sonographische Untersuchungen und Wachstumskontrollen
zusatzlich breites Spektrum diagnostischer Moglichkeiten bei
individuellen Fragestellungen, da das Williams-Beuren-Syndrom
haufig mit verschiedenen Pathologien assoziiert ist
interdisziplinares Team mit besonderenSchwerpunkten in der
Kinderkardiologie, padiatrischen Endokrinologie, Neuropadiatrie,
Kinderchirurgie und -orthopadie, Kindernephrologie und -urologie
enge Zusammenarbeit mit weiteren Facharzten im Klinikum
(z.B. An&sthesie, Kardiologie mit EMAH - Expertise, Endoskopie,
Radiologie, Chirurgie, Gynakologie, Proktologie u.a.)
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=  ausfihrliche Entwicklungsdiagnostik durch eine Dipl.-Psychologin
sowie Ergo- und Physiotherapeuten zu Fragen des Entwicklungs-
standes, dem Grad der Behinderung und zum Grad der Pflege-
bedurftigkeit

= individuelle Beratung der Eltern hinsichtlich einzuleitender
Therapien, Férdermafinahmen und Beschulung

KONTAKT

Voranmeldungen sind Uber das Sekretariat

der Kinder- und Jugendklinik mdglich:

Frau Petra Daheim, Telefon 0203 546140 471 oder 0203 5462631
per E-Mail: petra.daheim(dhelios-gesundheit.de

Weitere Informationen zur Anmeldung E

und zum Klinikum: 'E
https://www.w-b-s.de/beratung-und-forschung/ E

https://www.helios-gesundheit.de/kliniken/
duisburg/unser-angebot/unsere-fachbereiche/
kinder-und-jugendmedizin-joh/williams-
beuren-syndrom/
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KINDERHERZKLINIK DER UNIVERSITATSKLINIK GOTTINGEN

Die Kinderherzklinik der Universitatsklinik Gottingen hat eine Spezial-
sprechstunde fir Patienten mit dem Williams-Beuren Syndrom in

der Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin - Padiatrische Kardiologie,
Intensivmedizin und Pneumologie.

Die betreuende Arztin hat die Zulassung als EMAH Kardiologin
(Erwachsene mit angeborenen Herzfehler). Die kardiologische Betreuung
ist auch ambulant maoglich.

KONTAKT

Kardiologie/EMAH Kardiologie

Dr. Verena Gravenhorst, Oberarztin

Zentrum Kinderheilkunde und Jugendmedizin
Abt. Padiatrische Kardiologie und Intensivmedizin
WBS Sprechstunde

EMAH Zentrum Universitatsmedizin Gottingen
Telefon +49 551 3922551

E-Mail gravenhorstldw-b-s.de
www.kinderherzklinik.de
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Weitere Anlaufstellen

Fir Menschen mit Handicap und ihre Angehdrigen gibt es viele Bera-
tungs- und Anlaufstellen, die zu verschiedenen Themen beratend und
unterstitzend zur Seite stehen. Einige Uberregionale Stellen sowie
WBS-spezifische Angebote werden im Folgenden kurz dargestellt:

BUNDESVEREINIGUNG LEBENSHILFE E. V.
Selbsthilfe-, Eltern- und Fachverband fir Menschen
mit Behinderung und ihre Familien; bietet verschiedene
Dienste (z.B. Familienentlastender Dienst) und Ange-
bote (Beratungsstellen, Sport- und Freizeitgruppen) an
und unterhalt viele Einrichtungen (Wohnstatten, Werk-
statten, Frihforderstellen, Kitas). www.lebenshilfe.de

EUTB® - Ergéanzende Unabhadngige Teilhabeberatung
unterstitzt und berat Menschen mit Behinderungen,
von Behinderung bedrohte, aber auch deren Angehorige
unentgeltlich zu Fragen der Rehabilitation und Teilhabe.
Die EUTB® hilft bei der Antragstellung, wie z.B. Ver-
hinderungspflege, Hilfsmittel, Behindertenausweis
etc. Die Mitarbeiter sind PEER Berater, das heifit sie
sind oft selbst von einer Behinderung betroffen oder
sind Angehérige. https://www.teilhabeberatung.de/

Bl
it

42
3
0]
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SOZIALPADIATRISCHE ZENTREN (SPZ)
Einrichtungen der ambulanten Krankenversorgung,
die auf Kinder und Jugendliche spezialisiert sind;
Kinder und Jugendliche werden hier fachlich-medi-
zinisch untersucht, betreut und behandelt.
https://www.kindergesundheit-info.de/themen/entwicklung/
foerdern-unterstuetzen/sozialpaediatrische-zentren-spz/

Fir Familien mit Angehorigen mit dem Williams-Beuren-Syndrom gibt
es darlber hinaus noch besondere Unterstiitzungsangebote:

BUNDESVERBAND WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM E. V.

Der Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom ist eine Elternselbst-
hilfegruppe. Auf der Website https://www.w-b-s.de findet man ganz viele
Informationen rund um das Syndrom, den Verband und seine Arbeit. In
der Geschaftsstelle des Verbandes kann der
WBS-Patientenordner bestellt werden. Er bietet Platz
fur alle arztlichen Unterlagen und Dokumente und
enthalt dariber hinaus wichtige Informationen und
Adressen zum Syndrom. Mitglieder erhalten ihn
kostenfrei im Begrif3ungspaket.

Dariber hinaus gibt der Verband regelmaflig eine
Zeitung mit neuesten Informationen heraus und hat
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verschiedene Publikationen erstellt und tUbersetzt. So z.B. die . Eltern-
broschire”, den .Leitfaden fir Arbeitgeber” und die ..Zahnbroschiire™.
Vertreter des wissenschaftlichen Beirats wirken gerade maf3geblich an
der Erstellung europdischer Leitlinien zum Syndrom mit. Erstmalig
werden hier auch Padagogische Interventionen aufgegriffen.

Durch Ihre Mitgliedschaft/Fordermitgliedschaft unterstiitzen Sie die
Arbeit des Vereins. Der Verband vermittelt Kontakte, informiert Uber das
Syndrom, fordert Integration, hilft bei sozialrechtlichen, medizinischen
und psychologischen Problemen. Er veranstaltet Treffen zum gemein-
samen Austausch und Aktivitaten. Er fordert die Erforschung des
Syndroms und arbeitet auf deutscher und europaischer Ebene eng mit
Dachverbanden zusammen.

Informationen zur Mitgliedschaft und zum Verband: E
https://www.w-b-s.de/verband/mitgliedschaft.html 'E

[=]

FACEBOOK-GRUPPE ,WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM"

Die Facebook-Gruppe ist eine private Gruppe fir alle, die dem Williams-
Beuren-Syndrom nahestehen. Es ist keine offizielle Gruppe des Bundes-
verbandes WBS, wird jedoch von Mitgliedern betrieben und durch den
Verband unterstitzt.
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FORDERMOGLICHKETTEN




Therapien und Fruhforderung

Fir Menschen mit einem Handicap stehen vielfaltige Therapie- und
Behandlungsmaglichkeiten zur Verfigung. Wichtig ist: Nicht jeder
Betroffene bendtigt alle denkbaren Therapien. Es ist sinnvoll und emp-
fehlenswert, gemeinsam mit den Arzten und Therapeuten regelméaBig
den Bedarf zu Uberprifen und eventuell anzupassen.

.DAS GRAS WACHST NICHT SCHNELLER, WENN MAN DARAN ZIEHT."

Zitat des Leiters eines SPZ in Koln

Bitte vertrauen Sie lhrem Gefiihl als Eltern, denn Sie wissen am besten,
was fur Ihr Kind passend ist und womit Sie und Ihr Kind sich wohlfiihlen!
Viele Kinder mit Behinderung werden in den ersten Jahren auch von
einem Frihforderzentrum betreut. Frihforderung ist eine Komplex-
leistung, setzt sich also in der Regel aus verschiedenen Leistungen zu-
sammen. Die Frihférderung wird von verschiedenen Leistungstragern
(Krankenversicherung, Eingliederungshilfe und bei Kindern mit einer
seelischen Behinderung auch der Kinder- und Jugendhilfe) finanziert.
Frihférderung ist eine Leistung fur Kinder (0 bis 6 Jahre] mit
(drohender] Behinderung und kann folgende Bausteine beinhalten:
= medizinische Leistungen der Friherkennung (Diagnostik]
= therapeutische, psychologische, heil- und sonderpddagogische
sowie psychosoziale Leistungen
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HIER EINE UBERSICHT MOGLICHER THERAPIEN

Logopadie

therapie

Motopadie therapie

Tier-
gestitzte
Therapie

Mehr Informationen:
https://www.lebenshilfe.de/informieren/
kinder/fruehfoerderung/
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HILFSMITTEL




Pflegehilfsmittel

Bei Hilfsmitteln gilt das Gleiche wie bei Therapien: es gibt viele Mdglich-
keiten, aber der Bedarf kann je nach Kind véllig unterschiedlich sein.
Einige Kinder bendtigen aufgrund der Schwere ihrer Einschrankungen
viele Hilfsmittel, andere Familien kommen ganz ohne oder mit wenigen
Hilfsmitteln zurecht.

Viele Kinder mit dem Williams-Beuren-Syndrom bendtigen langer Windeln
als Kinder ohne Entwicklungsverzogerungen. In der Regel bezahlen die
Krankenkassen ab dem vollendeten 3. Lebensjahr die Windeln fir Kinder
mit Inkontinenz. In der Regel ist es sowohl moglich Belege von in Ge-
schaften gekauften Windeln einzureichen als auch Windeln aus der Apo-
theke oder von Sanitatshausern abzurechnen. Die genauen Vorgaben
und die Hohe der Vergltung sollten stets mit der jeweiligen Kranken-
versicherung abgeklart werden, da es besonders zwischen gesetzlichen
und privaten Krankenkassen individuelle Unterschiede gibt. Wenn abzu-
sehen ist, dass die Versorgung mit Inkontinenz-Hilfsmitteln aufgrund
der Erkrankung fur einen langeren Zeitraum notwendig ist, ist es mog-
lich sich vom Arzt ein Dauerrezept ausstellen zu lassen [i.d.R. werden
Rezepte mit einer Laufzeit von 6-12 Monaten anerkannt).

Neben den Windeln stehen Familien noch weitere Pflegehilfsmittel zu.
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Einen Anspruch auf Pflegehilfsmittel haben alle Versicherten mit einem
anerkannten Pflegegrad. Pflegehilfsmittel zum Verbrauch wie Desin-
fektionsmittel, Bettschutzeinlagen, Einweghandschuhe und vieles mehr
werden Uber eine 40 Euro-Pauschale (seit Beginn der Corona-Pandemie
60 Euro) abgedeckt.

Auf diesen Seiten sehen Sie einen Uberblick, welche E E
weiteren Pflege-Hilfsmittel Sie beantragen kdnnen: 'E
https://www.pflege.de/hilfsmittel/pflegehilfsmittel E
https://www.selbsthilfeverband-inkontinenz.org/ [w]

svi_suite/svisuite/tipps_rezept

Weitere Hilfmittel: Reha-Buggys in verschiedenen Ausfiihrungen
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Weitere Hilfsmittel

Neben den Pflegehilfsmitteln gibt es noch eine Fille weiterer Hilfsmittel,
die Sie fur Ihr Kind beantragen konnen: Reha-Buggy, Reha-Autositz,
Gehhilfen, Kommunikationshilfen, Therapierad uvm.

Eine Kosteniibernahme durch die gesetzliche Krankenversicherung
ist grundsatzlich nur moglich, wenn das Produkt im sogenannten

Hilfsmittelverzeichnis gelistet ist:
S
- ¥ i
hilfsmittelverzeichnis.jsp O}-#A : M

https://www.gkv-spitzenverband.de/kranken-
versicherung/hilfsmittel/hilfsmittelverzeichnis/

Doch auch bei Hilfsmitteln, die dort nicht aufgefihrt sind, lohnt es sich
das Gesprach mit der Krankenkasse zu suchen und den Bedarf aus-
fuhrlich zu schildern. Bei den privaten Krankenkassen und den Beihilfen
gibt es eigene Hilfsmittelkataloge, die teilweise erheblich von denen
der gesetzlichen Krankenkassen abweichen. Hier sollte stets vorab ein
Kostenvoranschlag zur Prifung eingereicht werden, um die Kosten-
Ubernahmen abzuklaren.
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EXEMPLARISCHE BILDER VON MOGLICHEN HILFSMITTELN

Kommunikationsgerat ,Talker”

Gehhilfe Orthopadische Schuhe Reha-Autositz
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Kindergarten

Wenn |hr Kind im Kindergartenalter ist und Sie eine Betreuung wiinschen,
haben Sie grundsatzlich die Wahl zwischen folgenden Einrichtungen:

= HEILPADAGOGISCHER KINDERGARTEN:
Betreuung ausschlief3lich von Kindern mit Behinderung;
Kostenlbernahme durch das Sozial- oder Jugendamt

= INKLUSIVE EINRICHTUNG:
Betreuung von Kindern mit und ohne Handicap

= REGELKINDERGARTEN:
hier findet meist eine Einzelintegration statt

Die Suche nach einem passenden Kindergarten ist nicht immer einfach.
Wahrend sich das eine Kind im Trubel eines Regel- oder Integrations-
kindergartens wohl fihlt, bendtigt das andere vielleicht den geschitzten
und behlteten Rahmen einer heilpadagogischen Kita. Des Weiteren
hat jede Kita ein eigenes Betreuungskonzept, unterschiedliche Betreu-
ungsschlissel, verschiedene Therapieangebote und mehr. Daher

ist es sinnvoll, sich frihzeitig verschiedene Angebote anzuschauen und
eventuell auch bei Tagesmittern anzufragen. Die ortsansassigen
Jugendamter informieren und beraten Sie gerne.
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Schule

Ahnliches gilt fir den Bereich Schule. Hier besteht in der Regel die
Wahl zwischen

= FORDERSCHULEN mit verschiedenen Férderschwerpunkten
= INKLUSION IN DER REGELSCHULE

= PRIVAT-/FREIE ALTERNATIVSCHULEN
(z.B. freie Montessori- oder Waldorfschulen)

Auch hier empfiehlt es sich, sehr frihzeitig die in Frage kommenden
Schulen zu kontaktieren und sich vom Schulamt oder anderen Bera-
tungsstellen beraten zu lassen. Diese kdnnen neben Beratungen zur
Schulform auch bei Fragen helfen zu den Themen:

>> Schilerbeférderung

>> Barrierefreiheit

>> Ausstattung/Forderung/Therapien an den verschiedenen Schulen
>> Schulbegleitungen uvm.
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Integrationshelfer

Je nach Unterstitzungsbedarf haben Kinder Anspruch auf eine Kita-/
Schulassistenz. Die Integrationshelfer*innen haben die Aufgabe, die
Kinder im Kita-/Schulalltag zu unterstiitzen und kénnen bei Bedarf
auch die medizinische Versorgung ibernehmen. In Abhangigkeit von
den Bedirfnissen des Kindes kommen entweder Fachkrafte in Frage
(z.B. bei medizinischen Hilfestellungen wie Sondieren] oder Nicht-
Fachkrafte. Integrationskrafte zu beantragen, erfordert oft viel Geduld
und Zeit, so dass es sinnvoll ist, den Antrag so frih wie maglich zu
stellen, wenn der Bedarf erkennbar wird. Die Zustandigkeit fur Antrage
und Kostentibernahme kann je nach Region und Unterstitzungsbedarf
variieren. In Frage kommen Jugendamt, Sozialamt, Krankenkasse oder
der Landschaftsverband. Falls Sie Uberlegen, eine Integrationskraft
zu beantragen, suchen Sie das Gesprach mit dem Kindergarten oder
der Schule. Diese wissen in aller Regel, wo und wie eine solche Kraft
beantragt werden kann.
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WEITERFUHRENDE INFORMATIONEN

>>

>>

>>

>>

https://www.bildungsserver.de/Schulbegleiter-
Schulassistenz-Integrationshelfer-8290-de.htm

Beim Bundesverband Herzkranker Kinder findet
man weitere Informationsbroschiiren zu Sozial-
rechliche Hilfen, Kinder im Kindergarten und in
der Schule: www.bvhk.de

Herzkranke Kinder in der Schule
https://bvhk.de/wp-content/uploads/2018/01/
Herzkranke-Kinder-in-der-Schule-2017-Web.pdf

Herzkranke Kinder im Kindergarten
https://bvhk.de/wp-content/uploads/2018/01/
Kindergarten-2018-Web.pdf
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[NANZIELLE HTLFEN

Familien mit einem Kind mit Handicap konnen
in vielen Bereichen finanziell entlastet werden.




Kindergeld

Eltern von Kindern mit Handicap erhalten lebenslang Kindergeld,
wenn

= die Behinderung vor dem 25. Geburtstag eingetreten ist
(Ist das .Kind" bis einschlieBlich 1981 geboren, muss die Behinde-
rung bis zum Tag vor seinem 27. Geburtstag eingetreten sein).

= |hr.Kind" aufgrund der Behinderung nicht geniigend finanzielle
Mittel hat, um seinen notwendigen Lebensbedarf selbst zu decken
(Voraussetzung gilt als erfillt, wenn im Schwerbehindertenaus-
weis das Merkzeichen ,H" (= hilflos) eingetragen ist.

Solange Anspruch auf Kindergeld besteht, kann das .Kind" weiterhin
in der gesetzlichen Krankenversicherung familienversichert bleiben.
Gleiches gilt fur private Krankenversicherungen sowie den Anspruch
auf Beihilfe.
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Steuerentlastungen

Liegt eine Behinderung vor, gewahrt das Finanzamt bei der Einkommen-
steuer einen zusatzlichen Freibetrag. Die Hohe des Freibetrags ist
abhangig vom Grad der Behinderung. Der sogenannte ..Behinderten-
Pauschbetrag” erhoht sich ab dem Jahr 2021 und wird zukiinftig ab
einem Grad der Behinderung von 20 gewahrt.

Auch Kinder mit Behinderung haben Anspruch auf den Behinderten-
pauschbetrag. Dieser kann auf die Eltern Ubertragen werden, wenn das
Kind die steuerlichen Verglnstigungen nicht selbst nutzen kann, weil es
noch keine eigenen Einkiinfte besitzt. Diese Ubertragung gilt immer nur
fur ein Jahr und muss in jeder Steuererklarung neu ausgefullt werden.

Der Behinderten-Pauschbetrag kann auch rickwirkend gewahrt werden,
wenn fur die zurtckliegenden Steuerjahre noch keine Verjahrung einge-
treten ist. Wenn also der GdB rickwirkend fir frihere Jahre erstmalig
festgestellt wird, kann fur alle zurlckliegenden Jahre, fir die der GdB
zuerkannt wird, der Behinderten-Pauschbetrag geltend gemacht werden.
Der Pauschbetrag wird immer als Jahresbetrag in voller Hohe gewahrt,
auch wenn die Voraussetzungen nicht wahrend des ganzen Jahres vor-
gelegen haben. (Wird ein Kind z.B. im Dezember geboren, erhalten die
Eltern dennoch den Pauschbetrag in voller Hohe!).
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HIER EIN BEISPIEL

Bei einem Kind wird mit 3 Jahren das Williams-Beuren-Syndrom
diagnostiziert und ein GdB ab Geburt anerkannt. Dann kann fir die
3 zurlckliegenden Jahre der Pauschbetrag nachtraglich geltend
gemacht werden und Sie bekommen eine Steuer-Nachzahlung.

WEITERE STEUERLICHE VERGUNSTIGUNGEN AB 2021

= behinderungsbedingter Fahrtkosten-Pauschbetrag: 900 Euro fir
Menschen mit einem Grad der Behinderung von mindestens 80
oder mit einem Grad der Behinderung von mindestens 70 und dem
Merkzeichen ,G": 4.500 Euro fir Menschen mit dem Merkzeichen

.aG", mit dem Merkzeichen .Bl” oder mit dem Merkzeichen ,H".

= Pflegepauschbetrag: wird unabhéngig von den tatsdchlichen
Ausgaben fur die Pflege gewahrt; als Nachweis der Pflegebedurftig-
keit gilt eine Einstufung in PG 2 bis 5 oder ein Schwerbehinderten-
ausweis mit dem Merkzeichen ,H" oder .BL"; 1.800 Euro pro Kalen-
derjahr fur .nicht bezifferbare Aufwendungen des Pflegenden
fur die Pflege”.
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Sozialrechtliche Hilfen
https://bvhk.de/wp-content/uploads/2021/08/
Sozialrechtliche-Hilfen-2021-Web.pdf

ALTER NEUER

Grad der Behinderten- Behinderten-
Behinderung Pauschbetrag Pauschbetrag
bis (pro Jahr) (pro Jahr)

20 (neu ab 2021) - 384 Euro
30 310 Euro 620 Euro
40 430 Euro 860 Euro
50 570 Euro 1.140 Euro
60 720 Euro 1.440 Euro
70 890 Euro 1.780 Euro
80 1.060 Euro 2.120 Euro
90 1.230 Euro 2.460 Euro
100 1.420 Euro 2.840 Euro
hilflos, blind 3.700 Euro 7.400 Euro

Quelle: https://www.pflege.de/pflegekasse-pflegefinanzierung/pflegepauschbetrag
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Durch die Behinderung entstandene Aufwendungen, die nicht typisch sind
und deshalb nicht regelmaflig anfallen, konnen zusatzlich zum Behin-
derten-Pauschbetrag als allgemeine auflergewdhnliche Belastungen
angegeben werden. Von der Summe der aufBergewdhnlichen Belastungen
abgezogen wird allerdings noch eine steuerlich zumutbare Eigenbe-
lastung, sodass sich nur der Ubersteigende Betrag steuermindernd aus-
wirkt. Beispiele fir solche Aufwendungen kénnen sein:

= Operationskosten
= Kosten fiir Heilbehandlungen oder Heilkuren
=  Arznei- und Arztkosten
= Kosten fiir den behindertengerechten Umbau eines Wohnhauses
= Umristung eines PKW
Hohe des Pflege- Hohe des Pflege-

Pauschbetrags Pauschbetrag
Pflegegrad bis 2020 ab 2021
Pflegegrad 1 0 Euro 0 Euro
Pflegegrad 2 0 Euro 600 Euro
Pflegegrad 3 0 Euro 1.100 Euro
Pflegegrad 4 924 Euro 1.800 Euro
Pflegegrad 5 927 Euro 1.800 Euro

Quelle: www.pflege.de/pflegekasse-pflegefinanzierung/pflegepauschbetrag/

52 _ FINANZIELLE HILFEN



WEITERFUHRENDE INFORMATIONEN

>>

>>

>>

>>

https://www.buhl.de/steuernsparen/
neben-dem-pauschbetrag-absetzbar/

https://www.pflege.de/pflegekasse-
pflegefinanzierung/pflegepauschbetrag/

https://www.finanztip.de/
aussergewoehnliche-belastungen/

https://bvhk.de/wp-content/uploads/2021/08/
Sozialrechtliche-Hilfen-2021-Web.pdf
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Ausblick

Wir hoffen wir konnten Ihnen einen Eindruck geben, welche Unter-
stitzungsmoglichkeiten es gibt. Auch wenn es auf den ersten Blick viel
erscheint und der Berg vielleicht uniberwindbar, verlieren Sie nicht
den Mut. Nicht Alles muss sofort beantragt oder genutzt werden. Gehen
Sie einen Schritt nach dem anderen und nutzen Sie auch die Hilfe
anderer betroffener Familien. Wir sind eine starke WBS-Gemeinschaft
und zusammen ist man weniger allein.
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WEITERGEHENDE INFORMATIONEN

>> https://bvkm.de/ratgeber/steuermerkblatt/

>> https://verlag.bvkm.de/wp-content/uploads/
Mein-Kind-ist-behindert_Final_Druckversion.pdf

In einem MZEB (SPZ fiir Erwachsene Menschen mit
Behinderung) werden Patienten behandelt, die von
einem Fach- oder Hausarzt an das MZEB zugewiesen
wurden. Ein MZEB versteht sich als Behandlungs-
zentrum, das Ihnen nach Haus- und Facharzt beratend
und behandelnd zur Verfiigung steht. Eingangskriteri-
en sind: z.B. ein bestimmter Grad der Behinderung,
das Vorliegen von Merkzeichen G, aG, H, Bl oder Gl,
bestimmte Krankheitsdiagnosen, die je nach Aus-
richtung des MZEBs variieren konnen. Bitte erkundi-
gen Sie sich daher vorab, ob die Zugangskriterien
erfillt sind. >> https://bagmzeb.de/mzebs-finden/

AUSBLICK _55



Willkommen in Holland 48

Ich werde oft gefragt, wie es ist, ein behindertes Kind grof3zuziehen, um
Menschen, die diese einzigartige Erfahrung nie gemacht haben, dabei zu
helfen, dies zu verstehen und um sich dieses Gefiihl vorstellen zu konnen.

Esist wie folgt... Wenn man ein Baby erwartet, ist es, als wirde man
eine wundervolle Reise nach Italien planen. Man deckt sich mit Reise-
prospekten und Blichern Uber Italien ein und macht sich grof3artige
Plane: das Kolosseum, Michelangelos David, eine Gondelfahrt in Venedig.
Man lernt vielleicht noch ein paar nitzliche .Brocken™ Italienisch. Es
ist alles so aufregend.

Nach Monaten ungeduldiger Erwartung kommt endlich der langersehnte
Tag. Man packt die Koffer und es geht los. Einige Stunden spater landet
das Flugzeug. Die Stimme der Stewardess aus dem Lautsprecher sagt:
Willkommen in Holland!" ..Holland?!? Was meinen Sie mit Holland?!?
Ich habe eine Reise nach Italien gebucht! Mein ganzes Leben lang habe
ich davon getrdumt, nach Italien zu fahren!”

Aber der Flugplan wurde geandert. Du bist in Holland gelandet und da
musst du jetzt bleiben. Wichtig ist, dass du nicht in ein schreckliches,
dreckiges, von Hunger, Seuchen und Krankheiten geplagtes Land ge-
bracht worden bist. Es ist nur anders.



Also musst du losziehen und neue Reiseflihrer besorgen. Und du musst
eine komplett neue Sprache lernen. Und du triffst eine ganze Reihe
anderer Menschen, die du in Italien nie getroffen hattest. Es ist nur ein
anderer Ort, langsamer als Italien, nicht so glitzernd wie Italien. Aber
nach einer gewissen Zeit an diesem Ort und wenn du dich von deinem
Schrecken erholt hast, schaust du dich um und du entdeckst, dass
Holland Windmihlen hat. Holland hat auch Tulpen. Holland hat sogar
Gemalde von Rembrandt.

Aber alle, die du kennst, beschaftigen sich damit, nach Italien zu reisen
oder aus Italien zu kommen... und alle prahlen damit, welch wunder-
schone Zeit sie dort verbracht haben. Und fir den Rest deines Lebens
sagst du dir: ., Ja, Italien, dorthin hatte auch meine Reise fiihren sollen.
Dorthin hatte ich meine Reise geplant.” Und der Schmerz dartber wird
nie und nimmer vergehen, denn die Nicht-Erfillung dieses Traumes
bedeutet einen grof3en Verlust fur dich.

Aber..., wenn du dein Leben damit verbringst, dem verlorenen Traum
der Reise nach Italien nachzutrauern, wirst du nie offen dafiir sein, die

einzigartigen und wundervollen Dinge genief3en zu konnen... in Holland.

Ubersetzung des englischen Originals | Text von Emily Perl Kingsly (1987)
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Wir alle im Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom e.V. erinnern
uns an den Moment, an dem die Diagnose unserer Kinder das erste
Mal als Verdacht geduflert und spater bestatigt wurde. Von der Erleich-
terung, endlich zu wissen, woher bestimmte Besonderheiten kommen,
uber Traurigkeit, Verlust- und Zukunftsangste bis hin zu Wut sind ganz
viele Gefiihle moglich und vollig normal. Zu diesem Gefiihlschaos
gesellen sich aber auch bald Gedanken wie ,Was nun? Was muss/kann
ich jetzt beantragen? Wo bekomme ich Hilfe oder Beratung?” Genau an
diesem Punkt méchten wir Ihnen mit dieser kleinen Ubersicht helfen.

ﬁb s Bundesverband
Williams-Beuren-Syndrom e.V.






