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Dokument fur die Steuerbehdrde
Sehr geehrte Damen und Herren,

Bei Cystischer Fibrose handelt es sich zusammengefasst um eine unheilbare genetische Erkrankung, die
verschiedene Organe betrifft. Insbesondere leiden Patienten unter einer fortschreitenden Zerstérung der
Lunge mit der Folge der Ateminsuffizienz, sowie einer Malabsorption im Verdauungssystem, was zur
Untererndhrung und Vitaminmangel fuhrt. Zusatzlich ist der Schweiss dieser Menschen sehr viel salziger als
beim Gesunden.

Mittlerweile gibt es Patienten, welche von einer Modulatoren Therapie profitieren konnen. Generell ist Trikafta
fur CF-Patientinnen und Patienten ab 6 Jahre zugelassen. Fir die meisten verbessert sich dadurch die
Schweissbildung sowie die Malabsorbation. Einige Patienten merken jedoch in diesem Bereich kaum einen
Unterschied oder kénnen aufgrund der Mutation nicht von der Therapie profitieren. Bei diesen Patienten ist
die notwendige Nahrungsaufnahme deutlich erhdéht (mindestens 50% bis 100% hoher als beim Gesunden,
basierend auf unserer Erfahrung und dem Bericht der Amerikanischen Cystic Fibrosis Foundation2). In der
Annahme einer monatlichen Aufwendung fir Nahrungsmittel von Gesunden in Hohe von CHF 500 34 , kann
davon ausgegangen werden, dass bei Cystischer Fibrose bis zu CHF 400 monatlich (CHF 4’800 jahrlich)
héhere Kosten fur Ernéhrung entstehen. Somit ist der Pauschalabzug von CHF 2'500 im Zusammenhang mit
einer arztlich angeordneten Diat vertretbar.

Uns sind keine wissenschaftlichen Studien zu den zuséatzlichen finanziellen Aufwendungen von Patienten mit
Cystischer Fibrose bekannt. Diese Mehrauslagen setzen sich aus, nicht von den Kostentrdger bezahlten
Medikamente und Materialien, sowie zusatzlichen pflegerischen Erfordernissen, Kosten fir die sportliche
Betéatigung, die bei Patienten mit Cystischer Fibrose zur Therapie gehoéren, sowie Mehrauslagen betreffend
Bekleidung inkl. Waschen (schnellere Abnutzung durch den stark salzhaltigen Schweiss) zusammen.
Insgesamt schatzen wir den Zusatzaufwand auf CHF 200 pro Monat, was zu einem zusatzlichen finanziellen
Aufwand von jahrlich CHF 2'400 fihrt.

1 https://www.cff.org/managing-cf/healthy-high-calorie-eating
2 https://lwww.cff.org/node/1221

3 https://lwww.salairesuisse.ch/fr/calculateur-de-budget

4 https://www.budgetberatung.ch



Zusammengefasst existieren keine konkreten wissenschaftlichen Angaben zu den genannten Zusatzkosten
fur Menschen mit Cystischer Fibrose. Aufgrund der wenigen verfiigbaren Informationen und unseren
Erfahrungen muss in der Realitat jedoch von einem jahrlichen zusatzlichen Kostenaufwand in H6he von CHF
7'200 pro Patient/Patientin ausgegangen werden.
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