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bei Cystischer Fibrose -
Ein Uberblick
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Vorwort

Liebe Betroffene, lieber Betroffener, liebe Eltern

Ein Leben mit Cystischer Fibrose stellt Betroffene und
ihre Familien vor einige Herausforderungen. Neben den
Sorgen um den Gesundheitszustand sind es hdufig auch
ganz praktische Fragen, die den Alltag pragen. Oft ist
nicht ganz klar, welche Anspriiche auf Hilfe - sowohl
finanzieller als auch administrativer Art - Erkrankte
haben.

Zwar ist es nicht moglich, im Rahmen der vorliegenden
Broschire alle Spezialfalle abzudecken. Sie soll Ihnen
aber helfen, sich im administrativen Dschungel zurecht-
zufinden und Ihnen zeigen, wo Sie sich bei Bedarf Hilfe

und UnterstUtzung holen kénnen.

Diese Broschiire erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit und die
Verfasser haften nicht fur die Richtigkeit der Inhalte, da Regelungen und
Gesetze dandern kdnnen. Bitte sprechen Sie mit dem zustandigen Sozial-
dienst, um Fragen zu lhrer Situation zu klaren.




Leistungen der Sozialversicherungen

Das 3-Siulen-System im Uberblick

Die Sozialversicherungen sind die im Gesetz verankerten,
obligatorischen Grundversicherungen. Ganz allgemein
gesagt, haben diese Versicherungen zum Ziel, Menschen
in der Schweiz vor finanziellen Engpassen zu bewahren,
sei es durch Krankheit, Unfall, Arbeitslosigkeit oder fort-
geschrittenes Alter. In der Bundesverfassung ist das
sogenannte «3-Sdulen-System» festgelegt, welches den
Aufbau der Alters-, Hinterlassenen- und Invalidenvor-
sorge regelt.

Auf den nachfolgenden Seiten finden Sie einen groben
Uberblick tiber die Leistungen der Sozialversicherun-
gen in der Schweiz im Allgemeinen, sowie Uber die
Besonderheiten, welche fiir Menschen mit chronischen
Erkrankungen gelten. Es sei jedoch an dieser Stelle
bereits festgehalten, dass jede Lebenssituation anders
ist und die Voraussetzungen der Leistungsausrichtung

immer im Detail Gberpriift werden missen.

1. Saule

- AHV, IV, Ergdnzungsleistungen
(EL)

- Erwerbsersatzordnung (EO)
bei Militérdienst, Zivilschutz,
Mutterschaft

- Arbeitslosenversicherung (ALV)

fir alle gleich

2. Saule

- obligatorische berufliche Vor-
sorge (Pensionskasse) und
freiwillige Zusatzleistungen

- obligatorische Unfallver-
sicherung und freiwillige
Zusatzversicherungen

- freiwillige, vom Arbeitgeber
organisierte Krankentaggeld-
versicherung

teilweise gleich

3. Saule

freiwillige, private Selbstvorsorge

steuerlich beglinstigte Beitrage

Personen mit Wohnsitz und/oder
Erwerbstatigkeit in der Schweiz
sind versichert (auch Arbeit im
Ausland fur eine CH-Firma)

unselbstandig erwerbstatige
Personen mit Wohnsitz in der
Schweiz und Mindestverdienst
sind versichert

Personen mit Wohnsitz in der
Schweiz kénnen sich versichern

obligatorisch

keine Vorbehalte moéglich

teilweise obligatorisch

teilweise Vorbehalte moglich

freiwillig

Vorbehalte immer moglich ausser
beireinen Sparlésungen

Hoéhe der Rente abhangig von
Beitragsdauer und -hdhe

Hoéhe der Leistungen abhdngig vom
versicherten Verdienst und vom
Reglement

Hohe der Leistungen abhangig
vom Versicherungsvertrag




Die Beitrage fur die Versicherungen des beschriebe-
nen 3-Saulen-Systems sind einkommensabhangig, die
Pramien fur die Krankenversicherung (ab Seite 12) hin-
gegen sind einkommensunabhangig. Grundsatzlich gelten
die Ausfiihrungen zu den Sozialversicherungen auch fur
chronisch Kranke. Allerdings werden - je nach Alter
und Grad der Erkrankung - diverse Kosten ganz oder
teilweise Ubernommen. Auf den nachfolgenden Seiten
werden die relevanten Bereiche daher kurz zusammenge-
fasst. Auf die AHV, die EO, die Unfallversicherung sowie
auf die gesamte 3. Saule wird nicht genauer eingegangen,
dain diesen Bereichen flir CF-Betroffene und andere
chronisch Kranke nur wenige Besonderheiten gelten.
Detailinformationen zu Ihrem individuellen Krankheits-

fall erhalten Sie zudem von lhrem Sozialberater.

Erganzungsleistungen

Erganzungsleistungen (EL) sind keine Flrsorgeleistungen,
sondern zusatzliche Leistungen zur AHV/ 1V, die nicht
nach einem festen Tarif, sondern nach dem tatsachlich
ausgewiesenen Bedarf berechnet werden.

Je nach Kanton gelten unterschiedliche Standards.
CF-Betroffene mit einem Bedarf kénnen sich bei ihrer
Gemeindeausgleichskasse zur Berechnung von Ergén-
zungsleistungen melden. Eine solche Berechnung ist
kostenlos.

Andern sich im Verlaufe der Zeit die Angaben aus der Bud-
getberechnung, wird also ein hdheres Einkommen erzielt,
sind die EL rlickerstattungspflichtig. Es besteht also eine
Informationspflicht gegeniber der EL-Stelle.

Zuséatzlich zu den Ergdnzungsleistungen kbnnen sich Per-
sonen mit einem EL-Anspruch bestimmte Krankheits- und
Behinderungskosten rlickerstatten lassen. Nicht durch die
EL abgedeckt sind aber beispielsweise medizinische Hilfs-
mittel. Die Kosten werden zudem nur vergtlitet, wenn sie
nicht bereits durch eine entsprechende Versicherung (z.B.
Krankenkasse oder 1V) gedeckt sind. Detailinformationen

zur VergUtung erhalten Sie von Ihrer Sozialberatungsstelle.

Leistungen der Sozialversicherungen

Weiter kdnnen auch Transportkosten zu einem medi-
zinischen Behandlungsort (Arzt, Therapie etc.) im
Rahmen der EL Gbernommen werden. Vorgédngig muss
jedoch abgeklart werden, ob die medizinische Behand-
lung entsprechend Ubernommen wird (z. B. von der
Krankenkasse).

Wenden Sie sich bei konkreten Fragen zu Ihrem Fall
am besten an |hre Sozialberatungsstelle, man hilft Ihnen

dort gerne weiter.

Abgabe fiir Radio und Fernsehen

Personen, die zusatzlich zu ihrer AHV- oder

IV-Rente Ergdnzungsleistungen des Bundes

erhalten, werden auf schriftliches Gesuch hin

von der GebUhrenpflicht befreit.




Berufliche Vorsorge

Im Rahmen der sogenannten «1. Sdule» werden Altersvor-
sorge und krankheitsbedingte Invaliditat durch die AHV
und die IV abgedeckt. Da diese Leistungen alleine jedoch
nicht ausreichen, um die Lebenshaltungskosten zu sichern,
werden sie in der 2. Sdule durch die «obligatorische beruf-
liche Vorsorge» erganzt. Diese wird mittels Beitragen von
Arbeitgebern und Arbeitnehmern finanziert. Umgangs-
sprachlich wird oft die gesamte berufliche Vorsorge als
«Pensionskasse» bezeichnet.

Arbeitgeber sind gesetzlich verpflichtet, alle Mitarbei-
tenden entsprechend anzumelden - sofern diese das 17.
Lebensjahr vollendet haben und ein jahrliches Gesamt-
einkommen von mehr als CHF 21 150.- aufweisen. Fir
das Risiko «Alter» besteht das Versicherungsobligatorium
ab 25 Jahren.

Auch IV-Renten unterstehen bis zu einem Invaliditats-
grad von 69 % dem Pensionskassenobligatorium. Die
Eintrittsschwelle von CHF 21 150.- wird prozentmassig

herabgesetzt.

Leistungen der Sozialversicherungen

Wichtig ist die Unterscheidung zwischen obligatorischer
und Uberobligatorischer beruflicher Vorsorge. Im Uber-
obligatorischen Teil kdnnen Vorbehalte gemacht oder
vorbestehende Krankheiten gar nicht versichert werden.
Die versicherten Leistungen sind dem Vorsorgeregle-
ment zu entnehmen und je nach Pensionskasse sehr
unterschiedlich. Es lohnt sich, das anwendbare Regle-
ment genau zu studieren bzw. bei der Pensionskasse
nachzufragen.

Wird eine Person kurz nach einem Stellenwechsel arbeits-
unfahig, ist jene Pensionskasse flir die Ausrichtung von
Leistungen zustandig, bei welcher die versicherte Person
beim Auftreten der Arbeitsunfahigkeit Mitglied war.
Sollten zwischen den Pensionskassen Unstimmigkeiten
Gber die Zustandigkeit herrschen, ist eine Rechtshera-
tung zu empfehlen.

Der Grad der Invaliditét bei der Pensionskasse richtet sich
in der Regel nach der entsprechenden Ermittlung der IV.
Gewisse Reglemente sehen auch Leistungen bei einer
Erwerbsunfahigkeit von weniger als 40 % vor. Falls Sie
Detailfragen zu den Leistungen Ihrer Pensionskasse haben,

hilft Ihnen der zustandige Sozialberater gerne weiter.
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Krankenkasse und IV

Kostentibernahme durch
die IV bis zum 20. Altersjahr

Cystische Fibrose ist ein Geburtsgebrechen. Entspre-
chend kommt bis zum 20. Altersjahr grundsatzlich die
IV fUr die gesamten Kosten der medizinischen Behand-
lung auf, sofern diese krankheitsbedingt sind (also auf
das Geburtsgebrechen zurtickgefthrt werden kénnen).
Eine Franchise besteht nicht, es muss also kein Fixbetrag
selber geleistet werden. Bei unfallbedingten Behandlun-
gen kommt die Unfallversicherung fir die Kosten auf.

Die Finanzierung der IV deckt sowohl stationére als auch
ambulante Behandlungen ab - sei es durch Arzte oder
Pflegefachleute oder durch Physiotherapeuten, Ernah-
rungsberaterinnen etc. Diese mussen jedoch auf arztliche
Anordnung erfolgen. Bei sdmtlichen durch die IV finan-
zierten Behandlungen wird bis zum 20. Altersjahr kein
Selbstbehalt erhoben. Die Leistungstrager werden auf-

grund von Tarifvertragen direkt von der IV entschadigt.

Krankenkasse:
Franchise und Leistungspflicht

Erreicht eine Person das 20. Altersjahr, so wird die Leis-
tungspflicht der IV von jener der Krankenversicherung
abgelést. Dies bedeutet, dass an die Kosten der medi-
zinischen Behandlungen jahrlich eine Franchise (aktuell
mindestens CHF 300.-) selber beizutragen ist. Zusatzlich
ist auf jene Kosten, welche die Franchise ibersteigen, ein
Selbstbehalt von 10 % zu leisten, maximal jedoch jéhr-
lich CHF 700.- bei Erwachsenen und CHF 350.- bei
Kindern. Zwar kénnen sich Versicherte gegen eine Pra-
mienreduktion fur ein Versicherungsmodell mit erhdhter
Franchise entscheiden. Fur alle chronisch Kranken - und
somit auch fur alle CF-Betroffenen - gilt jedoch: Unbe-
dingt die tiefste Franchise wahlen. So kénnen die selbst

zutragenden Kosten moglichst tief gehalten werden.

Esist zudem wichtig zu wissen, dass samtliche von der
[V aufgrund eines Geburtsgebrechens Gibernommenen
Massnahmen nach Vollendung des 20. Lebensjahres auch
von der Krankenversicherung Ubernommen werden.
Wenn Ihnen also vor dem 20. Geburtstag aufgrund
Ihrer Cystischen Fibrose ein bestimmtes Medikament
verschrieben und von der IV finanziert wurde, muss
dieses danach auch von der Krankenkasse tbernommen
werden. Es ist hilfreich, sich daftir von der zustandigen
Apotheke oder der IV eine entsprechende Medika-
mentenbezugsbestatigung ausstellen zu lassen. Die im
Rahmen dieser Regelung vergliteten Medikamente sind
in einer speziellen Liste aufgefthrt, der sogenannten
Geburtsgebrechen-Medikamentenliste (GGML). Weitere
Informationen zur Vergltung von Medikamenten sind

auch auf der nachfolgenden Seite zu finden.

Individuelle Pramienverbilligung

Versicherte, deren steuerbares jahrliches Einkom-
men eine bestimmte Hohe nicht Ubersteigt,

haben Anspruch auf eine Verbilligung ihrer

Krankenkassen-Pramien (individuelle Pramien-

verbilligung/IPV). Diese sind kantonal nach

unterschiedlichen Regeln und Kriterien ausgestal-

tet und missen im Einzelfall abgeklart werden.

13
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Weitere Leistungen der IV

Wie schon erwdhnt leistet die IV - je nach Schweregrad
der Krankheitheit - auch nach dem 20. Altersjahr Zahlun-
gen in Form von Eingliederungsmassnahmen und Renten.
Ganz grundséatzlich hat die IV zum Ziel, Versicherten
mit einer Invaliditat entweder mittels Eingliederungs-
massnahmen in den Arbeitsmarkt oder - falls dies
krankheitsbedingt nicht moglich ist - mittels einer Rente
die Existenzgrundlage zu sichern. Die IV Ubernimmt also
die Kosten fur Eingliederungsmassnahmen in Form von
Umschulungen, Weiterbildungskursen, Hilfsmitteln etc.
Zudem entrichtet sie wahrend der Eingliederung ein
Taggeld. Wenn diese Massnahmen nicht ausreichen, eine
Person also krankheitsbedingt auf weitere Unterstiitzung
angewiesen ist, entrichtet die IV eine auf den individu-
ellen Fall abgestimmte Rente. Dies ist jedoch nur dann
der Fall, wenn die Invaliditat trotz Eingliederungsmass-
nahmen noch mindestens 40% betragt. Da die genauen
Berechnungen einer allfdlligen IV-Rente dusserst komplex

sind, ist es wichtig, sich beraten zu lassen.

Es gilt zu beachten, dass eine Informationspflicht
gegenUber der [V-Stelle besteht: Sdmtliche
Veranderungen des Gesundheitszustandes oder

der finanziellen Verhaltnisse missen durch

die betroffene Person gemeldet werden.

Krankenkasse und IV

Leistungspflichtige vs. nicht-leistungspflichtige Medikamente

Die IV bzw. die Krankenversicherer ibernehmen die
Kosten fir alle von einem Arzt verordneten Arzneimittel
und pharmazeutischen Spezialitaten, die auf der Arznei-
mittelliste bzw. der Spezialitatenliste aufgeftihrt sind.

Es kann jedoch vorkommen, dass auch Medikamente, die
nicht auf der Spezialitdtenliste stehen, einen therapeuti-
schen Nutzen bei der Behandlung einer Krankheit haben
konnen. Ist dies bei Ihnen der Fall, werden Sie von Ihrem
Arzt entsprechend informiert - auch Uber die Kosten.
In Ausnahmeféllen werden die Kosten trotzdem von der
Krankenversicherung tbernommen. Ihr Arzt kann Ihnen
zudem aufzeigen, welche anderen Finanzierungsmoglich-
keiten bestehen. Falls Sie bezlglich der Finanzierung von
Medikamenten dennoch unsicher sind, helfen Ihnen lhre

zustandigen Sozialberater gerne weiter.

Unter anderem auch wegen der korrekten
Abrechnung von nicht-erstatteten Medikamen-
ten mUssen die Leistungsabrechnungen der
Krankenkasse immer kontrolliert werden!

Zu Uberprifen ist, ob falschlicherweise ein
nicht-pflichtiger Betrag auf der Abrechnung

verrechnet wurde.

Die Krankenversicherung bzw. die Invaliden-
versicherung ist zudem verpflichtet, Kosten

flr Hilfsmittel zu Gbernehmen, die in der Mittel-

und Gegenstandeliste (MiGel ) aufgeftihrt

sind. Dazu gehdren zum Beispiel bestimmte

Inhalationsgerate flir CF-Betroffene.
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Steuern

Steuererleichterungen

Abzug von Behinderungskosten

Grundsatzlich kann bei der Steuererklarung abgezogen
werden, was 5% Uber dem Reineinkommen liegt. Behin-
derungskosten werden, wenn sie akzeptiert werden, ganz
abgezogen.

Wer eine Hilflosenentschadigung leichten Grades erhilt,
kann auch ohne Belege einen Abzug von bis zu CHF
2500.- geltend machen. Alle anderen Behinderungskos-
ten mussen belegt werden, weshalb alle Nachweise fur
Mehraufwéande Uber das ganze Jahr hinweg gesammelt
werden sollten. Grundsatzlich gilt jedoch, dass Behin-
derungskosten nur von IV-Rentnern geltend gemacht

werden kdnnen.

Allgemein gilt: Es ist hilfreich, einen personlichen

Kontakt zur Steuerbehdrde aufzubauen, damit die

Sachbearbeiter Uber Ihre CF-Erankung und die

entsprechenden Besonderheiten informiert sind.

Abzug von Mehrkosten

Die Lebenshaltungskosten bei CF-Betroffenen sind unter
anderem wegen des erhohten Kalorienbedarfs und den
entsprechenden Mehrkosten fUr Lebensmittel hdher als
bei gesunden Menschen. Legen Sie der Steuererkldrung
unbedingt ein Arztzeugnis mit einer konkreten Auflistung
der Mehrkosten bei, damit die entsprechenden Abzlige
geltend gemacht werden kénnen. Eine entsprechende
Vorlage ist auf der CFCH-Website zu finden.

Motorfahrzeugsteuererlass

Alle Kantone kennen den Erlass der Motorfahrzeug-
steuer fir CF-Betroffene (in unterschiedlichen Formen).
Die Steuerbefreiung wird gewahrt, wenn der Gesuch-
steller aufgrund der Behinderung auf das Fahrzeug
angewiesen ist. In den meisten Fallen ist die Gewadhrung

des Erlasses an eine Einkommensgrenze gebunden.

Amortisationskosten Fahrzeug

Erarbeitet ein CF-Betroffener ein existenzsich-
erndes Einkommen und ist zur Bewadltigung des
Arbeitsweges aus medizinischen Griinden auf

ein Motorfahrzeug angewiesen, kann er Uber die

[V einen jahrlichen Beitrag an die Finanzierung

des Fahrzeuges geltend machen.




Erwerbstatigkeit

Die Lebenserwartung von CF-Patienten hat sich in den
letzten Jahren stetig verbessert. Dies ermdglicht es den
meisten Betroffenen, einen Beruf zu erlernen und ein
eigenstandiges Leben aufzubauen. Trotzdem gilt es einige
Besonderheiten zu beachten, damit auch bei allfalligen

Einschrankungen der Arbeitsfahigkeit keine finanziellen

Licken entstehen.

Die vorliegende Broschire kann diese Themen nicht
abschliessend behandeln. Sie kann Ihnen jedoch aufzeigen,
welche Massnahmen mdglich sind und eine Hilfestellung
flr Ihr Gesprach mit der Sozialberatung sein. Dort erarbei-
ten Sie gemeinsam mit dem zustandigen Berater eine auf

Ihren individuellen Fall abgestimmte Losung.

Berufswahl, Ausbildung und Umschulung

Wie bei gesunden Menschen stehen bei CF-Patienten
bei der Berufswahl in erster Linie personliche Interes-
sen im Vordergrund. Trotzdem ist es wichtig zu wissen,
dass nicht alle Berufe gesundheitlich vertraglich sind (bei-
spielsweise kdrperlich sehr anstrengende Tatigkeiten
oder Berufe mit erhdhtem Infektionsrisiko). Allenfalls ist
es fur Betroffene lohnenswert, mit einem Berater des
CF-Zentrums abzuklaren, wie die Chancen fur das erfolg-

reiche Austiben des Wunschberufes stehen. Fir junge

CF-Betroffene, die aufgrund ihrer Erkrankung keine
regulare Ausbildung absolvieren kbnnen, stehen in den
jeweiligen Kantonen zudem spezialisierte IV-Berufsbera-
tungen zur Verfigung.

Die IV unterstttzt auch erwachsene CF-Betroffene
aktiv bei der Arbeitssuche und Ubernimmt die gesamten
Kosten einer Umschulung, wenn der urspringliche Beruf
krankheitsbedingt nicht mehr ausgelbt werden kann.
Da die zustandige IV-Stelle eine Umschulung gutheis-
sen muss, um die erwdhnte Finanzierung gewahrleisten
zu konnen, ist eine frithzeitige Absprache auch hier dus-
serst wichtig (mehr zu den Leistungen der |V ab Seite 14).
Die Sozialarbeitenden des CF-Zentrums sind bei allen
Fragen zur Ausbildung und Umschulung sowie den ent-
sprechenden finanziellen Leistungen fur Sie da.

Wichtig ist zudem die Abstimmung mit der zustandi-
gen [V-Stelle und dem behandelnden Arzt. Ihr Arzt kann
Ihnen beispielsweise auch Auskunft dartiber geben, ob
Sie bestimmte Berufe aus gesundheitlichen Griinden

nicht erlernen kbnnen.
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Bewerbung und Stellenantritt

Viele CF-Betroffene stellen sich die Frage, ob sie ihre
Krankheit bei einer Bewerbung oder spatestens bei Stel-
lenantritt zum Thema machen mussen. Zwar gibt es eine
sogenannte «Informationspflicht» Uber gesundheitliche
Einschrankungen. Diese gilt aber nur dann, wenn die
Erkrankung einen direkten Einfluss auf jene Aufgaben
hat, die ein Arbeitnehmer im Rahmen seiner Anstellung
erflllen muss. Je nach beruflicher Tatigkeit sind Sie also
nicht zwingend gesetzlich verpflichtet, Ihren Arbeitgeber
zuinformieren. Haufig ist es aber trotzdem empfehlens-
wert, offen Uber lhre Cystische Fibrose zu sprechen,
am besten noch vor der Vertragsunterzeichnung. All-
fallige spatere Symptome und Absenzen kénnen dann
besser eingeordnet werden. Hilfreich kann in diesem Fall
die Broschire «Cystische Fibrose im Berufsleben» sein,
welche ebenfalls in der Reihe «Leben mit CF» erschienen

ist und sich speziell an Arbeitgeber richtet.

Waéhrend die Informationspflicht gegentiber dem Arbeit-
geber nicht in jedem Fall gilt, missen gegentber den
Sozialversicherungen (z.B. Pensionskassen) samtliche
gesundheitlichen Einschrankungen offengelegt werden,
damit spater keine LeistungskUrzungen oder -verweige-

rungen entstehen.

Reduktion des Pensums

Bei vielen CF-Betroffenen kommt es im Verlaufe des
Erwachsenenalters zu einer Verschlechterung des
Gesundheitszustandes. Die Ruhe- und Therapiezeiten
nehmen im Alltag mehr Platz ein, was oft die Frage nach
einer Reduktion des Arbeitspensums aufwirft. Viele
Betroffene mit Cystischer Fibrose nehmen einen freiwil-
ligen Teilverzicht auf Einkommen in Kauf und arbeiten
beispielsweise 80 %, um die zeitaufwandigen Thera-
pien und Arztbesuche besser in den Alltag integrieren
zu kénnen.

Vor allem bei der Reduktion einer Vollzeitbeschaftigung
sollte man sich jedoch schriftlich bestatigen lassen, dass
die Anpassung aus gesundheitlichen Grinden erfolgte.
Dies ist vor allem dann relevant, wenn die Arbeitsun-
fahigkeit jenen Prozentsatz Ubersteigt, bei dem die
Krankentaggeldversicherung zum Tragen kommt. Die
Krankentaggeldversicherung leistet ihre Zahlungen
wahrend 720 Tagen - nach diesem Zeitraum sollten
auch die notwendigen Abklédrungen der IV zu Ein-
gliederungsmassnahmen oder einer allfalligen Rente

abgeschlossen sein.

Erwerbstatigkeit

Esist also wichtig, sich den Arbeitsvertrag erst nach Aus-
schopfung des Krankentaggeldes anpassen zu lassen.
Zudem ist es ohnehin sinnvoll, die im Arbeitsvertrag fest-
gelegten Leistungen des Arbeitgebers genau zu priifen.
Falls die gesundheitliche Situation durch regelmassige
Therapie auch nach einer Frist von 6 Monaten nicht
verbessert werden kann und eine Einschrankung von
mindestens 40 % besteht, sollte Unterstitzung durch die
Invalidenversicherung (1V) beantragt werden - sei es in
Form von beruflichen Massnahmen oder einer Teilrente
(mehr Informationen zu den Leistungen der 1V sind auf
Seite 14 zu finden).
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Lohnfortzahlung bei Arbeitsunfahigkeit

Wenn ein unbefristetes Arbeitsverhéltnis mehr als 3
Monate angedauert hat, ist Ihr Arbeitgeber auch bei einer
allfalligen Arbeitsunfahigkeit zur Zahlung des Lohns ver-
pflichtet — im ersten Anstellungsjahr wahrend 3 Wochen.
Danach ist die Dauer der Lohnfortzahlungspflicht kanto-
nal unterschiedlich geregelt. Viele Arbeitgeber schliessen
zudem eine Krankentaggeldversicherung ab, um ihren
Mitarbeitenden auch bei ldngeren krankheitsbedingten

Abwesenheiten einen Lohn ausbezahlen zu kénnen.

Als arbeitsunfahig gilt, wer seine bisherige Arbeit aus
gesundheitlichen Griinden nicht mehr ausfiihren und ein
entsprechendes Arztzeugnis vorweisen kann. Bei CF-
Patienten, die aufgrund der Krankheit nicht mehr inihrem
angestammten Beruf arbeiten kénnen, wird allenfalls
eine Umschulung zum Thema (vgl. dazu auch ab Seite
19). Je nach Versicherung wird das Krankentaggeld ab
einem unterschiedlich hohen Grad an Arbeitsunfahigkeit
ausbezahlt. Nach Ablauf einer Frist von einem Jahr kann
wahrend der Abklarungs- und Eingliederungsmassnah-
men durch die IV - beispielsweise bis zum Beginn einer
krankheitsbedingten Umschulung - ein IV-Taggeld ausbe-
zahlt werden. Dieses kann insbesondere dann eine grosse
finanzielle Erleichterung darstellen, wenn Sie keinen
Anspruch auf Krankentaggeld haben. Es lohnt sich also,
sich moglichst rasch bei der IV anzumelden. Auch hier
konnen Sie bei Unsicherheiten Riicksprache mit lhrem

Sozialberater halten.

Kurzabsenzen wahrend der Arbeitszeit

CF-Betroffene mussen aufgrund ihrer Krankheit hau-
figer einen Arzt aufsuchen als gesunde Arbeitnehmer.
Insbesondere Personen, die einer Vollzeitbeschéftigung
nachgehen, ist es oft nicht moglich, alle Arzttermine aus-
serhalb der Arbeitszeit wahrzunehmen. Ihr Arbeitgeber
ist gesetzlich verpflichtet, Ihnen fUr wichtige personliche
Angelegenheiten Absenzen wahrend der Arbeitszeit zu
gewdhren. Auch der Lohn wird im Normalfall ausbezahlt,
es sei denn, Sie sind auf Stundenlohnbasis in Teilzeit
angestellt. Am besten informieren Sie |hren Arbeitge-
ber offen Uber Ihre Cystische Fibrose und die dadurch
bedingten Arztbesuche, um so Missverstandnisse zu

vermeiden.

Erwerbstatigkeit
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Vorgehen bei Kiindigung

Esist nicht zuldssig, einem krankgeschriebenen Arbeit-
nehmer zu kiindigen. Diese Sperrfrist variiert jedoch je
nach Dienstjahr und betragt beispielsweise im 1. Jahr
einer Anstellung 30 Tage. Zudem gibt es in einigen Bran-
chen Gesamtarbeitsvertrége, welche eine langere Frist
vorsehen, beispielsweise Uber die gesamte Zeit, in der
Anspruch auf ein Krankentaggeld besteht.

Einige CF-Betroffene haben erlebt, dass ihnen ihr Arbeit-
geber nahelegt hat, selber zu kiindigen, als ihre Leistung
aus gesundheitlichen Griinden nachgelassen hatte. Oft
wurde daflr ein besonders gutes Arbeitszeugnis in Aus-
sicht gestellt. Es ist jedoch empfehlenswert, nur im Falle
einer bereits schriftlich zugesicherten neuen Arbeitsstelle
auf einen solchen Vorschlag einzugehen. Ihr Sozialbera-
ter kann Sie beziglich Ihres individuellen Falles beraten

und mit Ihnen eine Losung erarbeiten.

Erwerbstatigkeit

Wie bei gesunden Arbeitnehmenden ist eine fristlose
Klndigung auch bei CF-Betroffenen nur bei einer schwe-
ren Verletzung des Vertrauensverhdltnisses zuldssig. Dies
ist beispielsweise dann der Fall, wenn jemand wiederholt

vom Arbeitsplatz ferngeblieben ist und samtliche Ver-

warnungen ignoriert hat.

Wenn lhnen unrechtmassig gekiindigt wurde,
kénnen Sie sich an eine Rechtsberatungsstelle

(z.B. proCap, Inclusion Handicap) wenden.
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Unterstiitzung fiir Familien

Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose missen viele
Herausforderungen meistern. Neben den Sorgen um
den Gesundheitszustand des Kindes stellt sich auch
eine Reihe von administrativen Fragen: Erhalte ich
weiterhin Lohn, wenn ich mein Kind wahrend eines
Spitalaufenthaltes betreuen moéchte? Wie schaffe ich
es zeitlich, mein Kind bei den aufwandigen Therapien
zu unterstttzen, wenn ich nebenbei arbeiten muss? Es
ist wichtig zu wissen, dass man mit seinen Sorgen nicht
alleine gelassen wird. Verschiedene Stellen bieten Hilfe
an - sowohl finanzielle Unterstitzung als auch zeitliche
Entlastung. Nachfolgend sind die wichtigsten Fakten
zusammengefasst. Bei Detailfragen wenden Sie sich

am besten an |hren zustédndigen Sozialberater.

Absenzen der Eltern am Arbeitsplatz

Betreuungsurlaub

Die Cystische Fibrose verlauft oft unvorhersehbar.
Wenn ein kurzfristiger Spitalaufenthalt ansteht oder die
Pflege zu Hause intensiviert werden muss, sind betrof-
fene Kinder auf die Betreuung durch einen Elternteil
angewiesen. Neben der emotionalen Belastung ent-
stehen dadurch oft auch finanzielle Sorgen, falls ein
Elternteil die Erwerbstatigkeit unterbrechen und einen
Lohnausfall in Kauf nehmen muss. Um dies abzumildern,
tritt per Anfang 2021 ein neues Bundesgesetz in Kraft.
Das Gesetz geht Uber die im OR (Artikel 324a) festge-
haltenen Lohnfortzahlungspflichten des Arbeitgebers
hinaus und soll die Situation von pflegenden Angehori-
gen in der Schweiz verbessern. Unter anderem sieht das
Gesetz einen 14-wdchigen Betreuungsurlaub fur Eltern
von gesundheitlich schwer beeintrachtigen Kindern
vor. Der Betreuungsurlaub wird im Rahmen der EO
(Erwerbsersatzordnung) geregelt und kann flexibel zwi-
schen den Elternteilen aufgeteilt werden, sofern diese
beide berufstatig sind. Flr den Bezug gilt eine Frist von

18 Monaten, diese beginnt mit dem ersten Bezugstag.

Neben der Anpassung bei der Betreuung der eigenen
Kinder beinhaltet das neue Gesetz auch eine Rege-
lung fur die Pflege von anderen Familienmitgliedern
mit gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Pro Jahr ist
daftr ein bezahlter Urlaub von 10 Tagen - maximal 3

Tage pro Ereignis - vorgesehen.

Kurzzeitige Absenzen

Auch kurzzeitige Absenzen sind arbeitsrechtlich gere-
gelt. Wenn Eltern ihr krankes Kind beispielsweise zu
einem Arzttermin begleiten mussen, ist der Arbeitgeber
verpflichtet, den Eltern die entsprechenden Absenzen
zu gewdhren. Im Arbeitsgesetz (Artikel 36, Absatz 3)
ist daftir pro «Krankheitsfall» eine Absenz von maximal
3 Tagen vorgesehen. Ein Anspruch auf Lohn wahrend
der Abwesenheit besteht im Rahmen dieser Regelung
jedoch nicht zwingend. Bei Unklarheiten kénnen Sie
sich an die Sozialberatungsstelle wenden. Es ist zudem
sinnvoll, mit dem Arbeitgeber offen Uber die Erkrankung

Ihres Kindes zu sprechen.
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Finanzielle Entlastung fur Familien

Kosten fiir medizinische Behandlungen

Samtliche Kosten fir die medizinische Behandlung von
Kindern mit CF werden bis zum 20. Altersjahr von der [V
Ubernommen. Auf den Seiten 12 - 14 sind die Leistungen
der IV im Detail erklart. Unter bestimmten Umstanden
haben betroffene Familien jedoch Anspruch auf zusatz-

liche finanzielle Unterstttzung.

Pflegekosten

Neben der medizinischen Behandlung Ubernimmt die
IV - je nach Schweregrad der Erkrankung — im Rahmen
der Hilflosenentschadigung den Mehraufwand fir die
Pflege eines Kindes mit Cystischer Fibrose. Es ist genau
definiert, wann eine leichte, mittlere oder schwere
Hilflosigkeit und damit ein entsprechend erhéhter Pfle-
geaufwand vorliegen. Ihre CF-Beratungsstelle kann Sie
bei der Abklarung sowie der allfalligen Beantragung der

Hilflosenentschadigung unterstitzen.

Far die Grundpflege zu Hause ist bei CF im Regelfall
keine Unterstitzung durch die Kinder-Spitex erforderlich.
Bei schweren Krankheitsverlaufen der CF ist es jedoch
moglich, dass die Pflege zu Hause nicht mehr von den
Eltern oder anderen Betreuungspersonen durchgefiihrt
werden kann. Wenn die Pflege auf arztliche Anordnung
beispielsweise von der Kinder-Spitex (ibernommen wird,
tragt die Krankenkasse diese Kosten. Zu Hause durch-
geflihrte medizinische Verrichtungen werden von der IV

vergltet.

Auch wenn medizinische Massnahmen direkt
nach der Geburt angemeldet werden, kann es oft
Monate dauern, bis die IV eine entsprechende
Verfligung ausstellt. Obwohl die Krankenkasse

in dieser Zeit vorleistungspflichtig ist, tauchen oft

Fragen zum Vorgehen bei offenen Rechnungen

auf. Wenden Sie sich bei Fragen an lhre Sozial-

beratungsstelle.

Zusatzkosten bei Spitalaufenthalten

Eltern von kranken Kindern kénnen bei der IV die Riick-
vergltung von Reisekosten beantragen. Wenn ein Kind
hospitalisiert ist, wird an jedem dritten Tag eine soge-
nannte «Besucherfahrt» erstattet, bei ambulanten
Terminen (Arzt, Physiotherapie etc. ) jede Anfahrt.
Zudem kann Uber die CFCH ein Beitrag fur die anfallen-
den Zusatzkosten der Familien (z. B. fir die Verpflegung

im Spital) beantragt werden.

Unterstitzungsbeitrag CFCH

Bei finanziellen Engpéssen besteht die Mdglichkeit,
Gber die CFCH oder Uber Stiftungen einen einmaligen
Unterstitzungsbeitrag zu beantragen. Diese Losun-
gen kommen jedoch nur dann infrage, wenn samtliche
offentlich-rechtlichen Beitrage eingefordert wurden und
dennoch finanzielle Schwierigkeiten bestehen. Zégern Sie
nicht, Ihren Sozialberater zu kontaktieren, falls dies bei

Ihnen der Fallist.

Unterstiitzung fiir Familien
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Finanzierung von Schul-
und Freizeitaktivitaten

Je nach Gesundheitszustand kénnen Kinder mit CF
ganz normal an schulischen Aktivitaten teilnehmen,
Tagesstatten und Sportvereine besuchen oder an
Lagern teilnehmen. Wichtig ist es, die Betreuungsperso-
nen offen Uber die Erkrankung sowie die notwendigen
Hygienemassnahmen und Therapien (Inhalation, Ein-
nahmen von Medikamenten) zu informieren. Vorsicht ist
geboten, wenn andere CF-Patienten am Lager teilneh-
men. Dann missen die Hygienemassnahmen besonders
strikt eingehalten werden.

Falls aufgrund der Erkrankung Mehrkosten anfallen,
werden diese oft erstattet. So kann beispielsweise
eine Finanzhilfe fur sportliche Aktivitdten beantragt
werden, sofern mittels Budgetunterlagen nachgewie-
sen werden kann, dass die Kosten fur die Aktivitaten
nicht selber getragen werden kénnen. |hr zustandiger
Sozialberater kann Sie und Ihr Kind individuell beraten
und weiss, welche finanziellen Unterstitzungsmaoglich-

keiten infrage kommen.

Wenn CF-Betroffene verreisen, gilt es - insbe-
sondere bei ldngeren Reisen - einige Punkte zu
beachten:

» Klaren Sie bei Ihrer Krankenkasse ab, ob auch
im Ausland alle Notfalle und Medikamentenbe-
zlige abgedeckt sind. Bei langeren Reisen kann
es allenfalls sinnvoll sein, nach Maglichkeit eine
zusatzliche Reiseversicherung abzuschliessen.

Falls Sie keine Unfallversicherung haben (z.B.

weil Sie vor Antritt einer langeren Reise den Job

gekiindigt haben), missen Sie bei lhrer Kran-
kenkasse eine Unfallversicherung abschliessen,
die je nach Reiseziel weltweit gliltig ist.
Ebenfalls sinnvoll kann der Abschluss einer
Rega-Gonnerschaft sein. So haben Sie bei
medizinischen Problemen im Ausland Anspruch

auf die Unterstlitzung durch die Rega.

Selbsthilfegruppen

Fur CF-Betroffene bzw. ihre Eltern ist es oft eine extreme
Erleichterung, sich mit anderen Erkrankten und deren
Angehdrigen auszutauschen. In Selbsthilfegruppen
treffen sie auf Verstdndnis flr die besondere Situa-
tion, welche die Krankheit mit sich bringt und kénnen
sich gleichzeitig gegenseitig mit «Tipps und Tricks»

weiterhelfen.

Eine Liste mit den Regionalgruppen sowie weitere hilf-
reiche Hinweise finden Sie auf der Website der CFCH

(www.cfch.ch).
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