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O »Meine Arbeit
ist mir wichtig«
VORWORT




VORWORT

Die meisten Menschen wissen aus eigener Erfahrung, wie wichtig Arbeit fir die Lebensqua-
litdt ist. Denn Arbeit zu haben, hat deutlich positive Auswirkungen auf Selbstbestimmung,
Selbstbewusstsein, Einkommen und gesellschaftliche Teilhabe.

Wenn Krankheit, Unfall oder Behinderung zu einer dauerhaften Einschrankung fihren, kann
die Teilhabe am Arbeitsleben gefdhrdet sein. Dabei ist jedoch nicht nur die Behinderung
selbst ausschlaggebend. Oft wissen Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen und auch die Kollegen
und Kolleginnen zu wenig tber die Beeintrachtigung. Haufig sind die Arbeitsbedingungen
unglnstig fir die Betroffenen — und Moglichkeiten der Arbeitsanpassung bleiben ungenutzt.

Wie sich die berufliche Teilhabe von Menschen mit Behinderungen oder Erkrankung konkret
gestalten ldsst, will REHADAT mit dieser Wissensreihe praxisnah darstellen. Vermittelt wer-
den Basiswissen und Losungen fur individuelle Arbeitsgestaltungen.

Dabei orientiert sich REHADAT an der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Cesundheit (ICF). Der Fokus der Wissensreihe liegt auf dem Teilhabegedan-
ken, was bedeutet, betriebliche Rahmenbedingungen so zu schaffen, dass mehr Menschen
mit Behinderungen selbstbestimmt und mit gleichen Chancen im Arbeitsleben ihre Rolle
finden, einnehmen und aktiv gestalten kdnnen.

Zielgruppen der Wissensreihe sind Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen, betroffene Arbeit-
nehmer und Arbeitnehmerinnen, Kollegen und Kolleginnen sowie alle Fachleute, die an der
beruflichen Teilhabe von Menschen mit Erkrankungen oder Behinderungen beteiligt sind.

Wir hoffen, dass unsere Wissensreihe dabei unterstiitzt, mehr Menschen mit Behinderungen
auszubilden, einzustellen oder weiter zu beschéftigen.

lhre lhr
Andrea Kurtenacker Christoph Beyer
Projektleiterin REHADAT Vorsitzender der BIH
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6 EINFUHRUNG

,Leidenschaft fiir Dinge ist auch wichtig und an der Gesundheit arbeiten, um seinen Traum zu
verwirklichen.”

Zitat aus dem Interview mit Clemens Basler, Diplom-Informatiker, 25 Jahre, an Mukoviszidose erkrankt

Mukoviszidose (auch genannt: zystische Fibrose, cystic fibrosis, CF) ist eine seltene Erkran-
kung, die nur wenige kennen. Obwohl die Erkrankung nicht heilbar ist, hat sich die Lebens-
erwartung durch innovative Therapiemdoglichkeiten in den letzten Jahren deutlich erhoht.
Inzwischen erreichen heute mehr als die Halfte aller Menschen mit CF das Erwachsenenalter.
Viele Menschen mit Mukoviszidose kdnnen bei giinstigem Krankheitsverlauf lange aktivam
Berufsleben teilhaben und Rentenanspriiche erwerben.

Durch die Auseinandersetzung mit ihrer Krankheit entwickeln Menschen mit CF haufig be-
reits in jungen Jahren personliche Stdrken, die sie von Gleichaltrigen abheben. Erfahrungen
zeigen, dass sie oft besonders diszipliniert, verantwortungsvoll, motiviert und leistungsbe-
reit sind. Und sie haben, wie andere Menschen auch, Talente, Lebenstraume und berufliche
Visionen - alle bringen sie ihre personliche Geschichte mit.

Dennoch erschweren Vorurteile durch mangelnde Kenntnise tiber diese chronische Erkran-
kung den Start in das Berufsleben und in eine dauerhafte Beschaftigung. Wenn Arbeitgeber
oder Arbeitgeberinnen von der Diagnose erfahren, befiirchten sie haufig mehr Krankheitsta-
ge, weniger Leistung und aufwendige Arbeitsanpassungen, sodass das Potenzial von Men-
schen mit CF hierdurch schnell Gbersehen wird.

Die Fachkraftesicherung ist in einer sich schnell transformierenden Arbeitswelt eine zentrale
Herausforderung fiir Unternehmen. Erfolg verspricht eine ressourcenorientierte und aufge-
schlossene Personalpolitik. Diese baut auf Vielfalt in ihrer Belegschaft und definiert Men-
schen Uber ihre Ressourcen und nicht Giber ihre chronische Erkrankung oder Behinderung.

Aufklarung, Flexibilitat, Kreativitat und Verstandnis sind wichtige Voraussetzungen fur ein
inklusives Miteinander im Arbeitsleben. Diese Broschiire méchte tber die seltene Erkran-
kung Mukoviszidose informieren, positive Inklusionsbeispiele aufzeigen und Mut machen.
Inbesondere mdchte sie Arbeitgebern und Arbeitgeberinnen praktische Hilfestellungen fur
die Ausbildung oder Beschaftigung von Menschen mit Mukoviszidose bieten.

Berufliche Teilhabe gestalten
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Rechtlicher Rahmen der beruflichen
Teilhabe

Das Sozialgesetzbuch Neuntes Buch (SGB IX) ist das wichtigste Gesetz flr die Rehabili-
tation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen. Ziel ist, die Selbstbestimmung,
Chancengleichheit und Partizipation von Menschen mit Behinderungen am gesell-
schaftlichen Leben zu fordern. Ein zentraler Lebensbereich ist das Arbeitsleben.

Organisatorische, technische oder personelle Unterstiitzungsmaflinahmen kénnen
gesundheitliche Einschrankungen im Arbeitskontext haufig gut ausgleichen. Hierfuir
sieht das SGB IX vielfdltige finanzielle und beratende Forderleistungen fiir Betriebe
und Beschéftigte vor, die individuell und flexibel erbracht werden sollen. Diese Forder-
regelungen sind wiederum in den Leistungsgesetzen der einzelnen Leistungstrager,
wie den Tragern der gesetzlichen Rentenversicherung oder der Bundesagentur fiir
Arbeit konkretisiert.

Um Menschen mit Behinderungen den Zugang zum Arbeitsmarkt zu erleichtern und
eine dauerhafte Beschaftigung zu gewdhrleisten, macht das SGB IX folgende Auflagen:

- Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen mussen prifen, ob sie freie Arbeitsplatze mit
Menschen mit Schwerbehinderung besetzen kénnen (§ 164 Absatz 1 SGB IX).

- Unternehmen sind verpflichtet, die Arbeitsstatte und den Arbeitsplatz behinde-
rungsgerecht einzurichten (§ 164 Absatz 4 SGB IX), sofern es fiir sie moglich ist. Die
Bundesagentur fiir Arbeit und das Integrationsamt unterstiitzen Unternehmen dabei.

- Betriebe sind fur praventive Malnahmen wie zum Beispiel das Betriebliche Einglie-
derungsmanagement (BEM) verantwortlich (§ 167 SGB IX).

- Auf8er dem SGB IX regeln weitere gesetzliche Bestimmungen das Einrichten und Be-
treiben von Arbeitsstatten, um Arbeitsunfdlle und Gesundheitsgefahren zu verhin-
dern oder zu verringern. Auch diese Regelwerke berticksichtigen zum Teil behinde-
rungsspezifische Aspekte wie die Arbeitsstattenverordnung (ArbStattV).

Forderleistungen fiir Beschaftigte und Betriebe

- Beschaftigte mit Behinderung oder drohender Behinderung sowie Unternehmen
kénnen Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§§ 49, 50 SCB IX) fir praventive
und behinderungsgerechte Anpassungen bei den Rehabilitationstragern beantragen.

- Im Falle einer Schwerbehinderung oder Gleichstellung unterstiitzt das Integrations-
amt (in einigen Bundesldandern: Inklusionsamt) nachrangig im Rahmen der Begleiten-
den Hilfe im Arbeitsleben (§ 185 SGB IX) aus Mitteln der Ausgleichsabgabe.

- Zum Forderumfang zahlt die kostenlose Beratung durch externe Fachstellen. Dazu
gehdren die Technischen Beratungsdienste der Integrationsamter und der Agentu-
ren fUr Arbeit, die Integrationsfachdienste, die Inklusionsberater und Inklusionsbe-
raterinnen der Kammern oder die drtlichen Fachstellen flir behinderte Menschen
im Beruf.

Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus: Forderleistungen fiir Unternehmen und Beschéftigte
— rehadat.link/foerder Y

Berufliche Teilhabe gestalten
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ERKRANKUNG UND BEHINDERUNG

Mukoviszidose (auch genannt: zystische Fibrose, cystic fibrosis, CF) ist eine angeborene
Stoffwechselerkrankung, die zu den haufigsten ,Seltenen Erkrankungen®zahlt. Der Begriff
Mukoviszidose setzt sich aus den lateinischen Wortern ,mucus” (Schleim) und ,viscidus® (zah)
zusammen. Infolge eines Gendefektes wird in vielen Kérperorganen ein zdher Schleim pro-
duziert. Als Multiorganerkrankung weist die Mukoviszidose grofle individuelle Unterschiede
auf. Die Funktionsstdrung betrifft vor allem Lunge und Bauchspeicheldrise, aber auch die
oberen Atemwege, Leber, Darm und Geschlechtsorgane (siehe [1]).

Die chronische Erkrankung Mukoviszidose ist fortschreitend und nicht heilbar. Die medi-
zinische Entwicklung ermdglicht heute jedoch eine fiir die Behandlung vorteilhafte friihe
Diagnose sowie eine insgesamt bessere Therapie und Medikation. Dadurch steigt die Le-
benserwartung der Betroffenen kontinuierlich an. In Deutschland liegt die durchschnittliche
Lebenserwartung inzwischen bei etwa 53 Jahren (siehe [2]).

Die Beschreibungen der Symptome, Funktionsstérungen und notigen Therapien in diesem
Kapitel sind etwas ausfuhrlicher, um zum Verstdndnis dieser eher unbekannten Erkrankung
beizutragen.

Was sind Seltene Erkrankungen?

Wenn nicht mehr als finf von 10.000 Menschen in der Europdischen Union (EU) von
einer Erkrankung betroffen sind, gilt diese in der EU als eine Seltene Erkrankung.
Etwa 7.000 bis 8.000 Erkrankungen der rund 30.000 bekannten Krankheiten werden
als selten eingestuft. Seltene Erkrankungen sind eine heterogene Gruppe von kom-
plexen Krankheitsbildern. Gemeinsam ist jedoch allen: Sie verlaufen meist chronisch,
sind selten heilbar sowie mit Invaliditdt und/oder eingeschrankter Lebenserwartung
verbunden und fiithren haufig bereits im Kindesalter zu Symptomen. Rund 80 Prozent
der Seltenen Erkrankungen sind genetisch (mit)bedingt.

In Deutschland leben vermutlich vier Millionen Menschen mit einer Seltenen Erkran-
kung. In der gesamten EU sind es etwa 30 Millionen Menschen.

Quelle: siehe [3]

/
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Zahlen und Fakten zu Mukoviszidose

- Weltweit sind etwa 70.000 Kinder und junge Erwachsene von Mukoviszidose be-

troffen, in Europa schatzungsweise 30.000, in Deutschland bis zu 8.000 Menschen
erkrankt.

- In den Jahren 2017 und 2018 wurden rund 200 Neudiagnosen gestellt, 70 Prozent
davon im ersten Lebensjahr (siehe deutsches Mukoviszidose-Register?).

- Etwa 58 Prozent der Erkrankten sind 18 Jahre oder adlter. Der Median aller Erkrank-
ten liegt bei 21 Jahren, das heilt die Halfte ist dlter, die andere junger als 21.

- Frauen und Mdnner sind in etwa gleich oft betroffen.
- Die Haupttodesursache ist die fortschreitende Lungenerkrankung.

Quelle: siehe [1], [3], [4], [5]

" Das deutsche Mukoviszidose-Register erhebt jahrlich die Daten von Menschen mit Mukoviszidose in Ambulanzen. Im aktuellen
Berichtsband 2018 wurden 6.340 Daten aus 90 Ambulanzen ausgewertet.

Berufliche Teilhabe gestalten




ERKRANKUNG UND BEHINDERUNG 11

Ursachen

Ein Defekt auf dem Chromosom 7 im CFTR-Gen (CFTR: Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator) verursacht Mukoviszidose. Dieses Gen ist der Bauplan fr das
CFTR-Protein, ein Chlorid-Kanal fir Salzmolekile. Bei Mukoviszidose sind der Salz- und
Wassertransport gestort. Die Folge ist die Bildung zdhen Schleims und daraus resultierend
eine progressive Multiorganerkrankung (siehe [6]).

Jeder Mensch hat zwei Kopien des Gens fuir CFTR. Mukoviszidose tritt als Krankheit nur auf,
wenn bei einem Menschen beide Kopien des CFTR-Gens mutiert sind. Wenn beide Eltern,
also sowohl Vater als auch Mutter Trager beziehungsweise Trdgerin eines mutierten
CFTR-Gens sind, besteht eine Wahrscheinlichkeit von 25 Prozent, dass das Elternpaar ein
Kind mit Mukoviszidose bekommt. Tritt die Mutation nur auf einem Gen auf, ist man Merk-
malstrdger beziehungsweise Merkmalstrdgerin, aber selbst nicht an Mukoviszidose erkrankt.

Bis jetzt sind iber 2.000 verschiedene Mutationen des CFTR-Gens bekannt (siehe [4]).

? d

L)

gesundes Kind Merkmalstrager/in, aber gesund krankes Kind

Grafik: Vererbung von Cystischer Fibrose

Berufliche Teilhabe gestalten
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AUSWIRKUNGEN AUF DAS ARBEITSLEBEN

Diagnose

Eine friihe Diagnose zur maximalen Nutzung der Therapiemdglichkeiten sowie eine konse-
quente Behandlung verbessern die Lebensqualitdt und Lebenserwartung. Mukoviszidose ist
deshalb seit dem Jahr 2016 Bestandteil des Neugeborenen-Screenings (Friiherkennungssys-
tem) in Deutschland und im Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen verankert.
Atypische oder mildere Verlaufsformen werden teilweise erst im Erwachsenenalter diagnos-
tiziert.

Die meisten Diagnosen werden tber den ,Goldstandard” des Schweilitests gestellt. Dieser
Test ermittelt den erhohten Salzgehalt im Schweill. Wenn der SchweilStest nicht eindeutig
ist, kann man durch einen Gentest beziehungsweise durch Potenzialdifferenzmessungen
(elektrophysiologische Testverfahren) versuchen, die Anzeichen einer méglichen Erkrankung
naher zu bestimmen (siehe [6]).

Leitlinien zu Mukoviszidose

Leitlinien sind medizinisch-wissenschaftliche Empfehlungen, unter anderem fir Arzte
und Arztinnen sowie Betroffene, um eine Erkrankung festzustellen und zu behandeln.
Diese Leitlinien werden regelmalig aktualisiert. So wird die ,S2-Leitlinie Diagnose bei
Mukoviszidose" (alter Stand: 30.06.2013) derzeit Uiberarbeitet.

Hier konnen Sie nach aktuellen Leitlinien suchen:

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V.
- rehadat.link/leitlinien



http://rehadat.link/leitlinien

ERKRANKUNG UND BEHINDERUNG

Symptome und
Folgeerkrankungen

Der fiir Mukoviszidose typische zdhe Schleim verstopft viele Organe, vor allem die Lunge,
die Bauchspeicheldriise, den Darm, die Leber und die Gallengange. Symptomatisch sind vor
allem chronischer Husten, Lungenentziindungen, Verdauungsstorungen und Untergewicht.
Die potenziell todliche Krankheit kann auch tiefe Angste und Depressionen hervorrufen.

Nicht immer treten alle Symptome gleich stark ausgepragt oder gemeinsam auf. Deshalb
sind die individuellen Krankheits- und Lebenssituationen sehr unterschiedlich.

Atemwege: Die vom Schleim verklebte Lunge Idsst sich nur durch Abhusten reinigen. Der
Husten ist nicht ansteckend, erschwert aber die Atmung. Erkrankte ermiden dadurch
schneller bei korperlichen Anstrengungen. Da der Schleim ein Nahrboden fiir Bakterien ist,
treten vermehrt Infektionen und Lungenentziindungen auf bis hin zur andauernden Zersto-
rung des Lungengewebes.

Verdauungssystem: Die eingeschrankten Funktionen der Bauchspeicheldriise, Leber und
Gallenblase begiinstigen Verstopfung, Bauchschmerzen, vermehrte Toilettengange und Ap-
petitlosigkeit. Werden Fette oder fettldsliche Vitamine (Vitamin D) erkrankungsbedingt nicht
verwertet, fehlen dem Korper wichtige Energie- und Nahrstoffe.

Diabetes mellitus (Zuckerkrankheit): Die Bauchspeicheldrise produziert Insulin fur den
Zuckerstoffwechsel. Bei einer Dysfunktionalitat entsteht ein Typ-3-Diabetes, der als CFRD
(Cystic Fibrosis Related Diabetes) bezeichnet wird.

Salzverlust: Eine Folge des CF-Gendefekts ist die erhohte Salzkonzentration im Schweil,
weshalb Mukoviszidose-Patienten und -Patientinnen viel trinken mussen, um zuséatzliche
Elektrolyte aufzunehmen.

Osteoporose (Knochenschwund): Der Knochenstoffwechsel kann gestort sein, sodass
Nahrstoffe, Mineralstoffe und Vitamine flr die Knochen nicht ausreichend vorhanden sind.
Dies kann bei schwererem Krankheitsverlauf zu pordsen, leicht brechenden Knochen fiihren.

Quelle: siehe [7]

Deutsches Mukoviszidose-Register

Das Register des Mukoviszidose e. V. sammelt medizinische Daten Gber den Gesund-
heitszustand und die Therapien von Menschen mit Mukoviszidose und bietet damit
eine wichtige Grundlage fur die Versorgungsforschung, Therapieentwicklung und
Beurteilung der Wirksamkeit von Medikamenten.

Hier gelangen Sie zum Mukoviszidose-Register:

— rehadat.link/mukoregister

13
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Therapie

Patienten und Patientinnen mit CF sind ihr Leben lang auf eine komplexe und regelmaRige
Therapie angewiesen. Die Behandlung umfasst eine symptomatische Therapie mit Medika-
menten, Inhalation, Atemtraining, Physiotherapie und einer ausgewogenen Didt.

Zusatzlich missen sich viele Patienten und Patientinnen etwa drei- bis viermal jahrlich einer
etwa zweiwdchigen intravendsen und hochdosierten Antibiotika-Therapie unterziehen.
Meist sind sie zur Einstellung ein paar Tage stationdr im Krankenhaus, manchmal auch Gber
die gesamte Zeit. Viele fiihren die Therapie nach den Einfihrungstagen zu Hause fort, haufig
auch neben der Arbeit.

Eine Sauerstofftherapie ist eher selten und nur bei schwerer Symptomatik notwendig. Dieser
Personenkreis ist aus diesem Grund in der Regel auch nicht mehr arbeitsfahig.

Die seit 2012 zugelassenen neuen mutationsspezifischen Medikamente kénnen die sympto-
matische Therapie erganzen (siehe [1]).

Eigenverantwortung, Disziplin und zeitliche Strukturierung sind deshalb unerldsslich, um
den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen sowie Alltag und Arbeit gut miteinander zu
vereinbaren. Diese Charakterziige erlernen und verinnerlichen die Patienten und Patientin-
nen von Kindheit an, was in allen Arbeitsverhaltnissen forderlich ist.

Quelle: siehe [7]

Einsatz von Medikamenten

CF-Patienten und -Patientinnen kdnnen verschiedene Medikamente in Form von
Tabletten, Inhalation oder Infusion einnehmen. Dies sind beispielsweise schleimldsen-
de Medikamente (Mukolytika), Medikamente gegen Infektionen der Atemwege
(Antibiotika, Virostatika, Fungizide), Steroide (Cortison) bei bronchialen Infektionen
oder Pankreas-Enzympraparate fiir die bessere Nahrungsverwertung.

Relativ neu ist die mutationsspezifische Therapie. Dabei setzen CFTR-Modulatoren
direkt an dem krankheitsverursachenden Gendefekt an. Sie verbessern die Funktion
des lonenkanals, sodass der Salz-Wasser-Haushalt teilweise ausgeglichen wird. Die
Wirkung hangt von der Art der Genmutation ab.

Mehr zur Anwendung von Medikamenten:
= rehadat.link/mukomedikamente

Quelle: siehe [7]
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Inhalation

Die Inhalation ist ein zentraler Bestandteil der Therapie und wird haufig in Kombination mit
einer Atemwegs-Physiotherapie empfohlen.

Inhalationen wirken reinigend, entziindungshemmend, reizlindernd und weichen angetrock-
netes Sekret auf, wodurch es sich leichter abhusten oder absaugen Idsst. Auch Arzneimittel
werden inhaliert. Haufig ist die Inhalation mehrmals taglich erforderlich (siehe [7]).

Erndhrung, Physiotherapie und Sport

Neben der Einnahme von Verdauungsenzymen ist eine hochkalorische Ernahrung bei Mu-
koviszidose wichtig. Der Korper verbraucht durch die verstarkte Atemarbeit, durch Husten,
Infektionen, Fieber und Durchfdlle mehr Energie. Ebenso ist der Flussigkeits- und Salzbedarf
erh&ht, was sich besonders beim Sport oder bei hohen Temperaturen zeigt.

In der Physiotherapie lernen CF-Patienten und -Patientinnen, den zdhen Schleim produk-
tiv abzuhusten und ihren Brustkorb durch Atem- und Dehnungstechniken zu weiten. Diese
taglichen Ubungen beginnen schon im Sauglingsalter.

Sport steigert die korperliche Leistungsfahigkeit, indem unter anderem die Lungenfunk-
tion, die Beweglichkeit des Brustkorbs und die Knochenfestigkeit gestarkt werden. Dass auch
hartes Training moglich ist, zeigen verschiedene Extremsportler und Extremsportlerinnen
mit CF (siehe [7]).

Hygiene

Hygiene zdhlt zu den wichtigsten Vorsorgemalinahmen bei CF. Dies gilt insbesondere wah-
rend Phasen erhohter Infektionsgefahr (zum Beispiel Wintermonate, Corona-Pandemie).
Mukoviszidose-Patienten und -Patientinnen kdnnen sich leichter als andere Menschen

mit bestimmten Krankheitserregern wie Bakterien, Viren und Pilzen infizieren, die in den
Atemwegen besonders problematisch sind. Doch auch hier gilt, dass die pathogenen (krank-
machenden) Keime unterschiedlich ansteckend sind und die Auswirkungen je nach Schwere-
grad der Mukoviszidose individuell verschieden sind.

Die meisten Keime werden durch direkten Kontakt und Trépfcheninfektion tibertragen.
Hande, Feuchtrdume oder Bereiche mit vielen Menschen sind haufige Infektionsherde. Auch
im engen Kontakt unter CF-Patienten und -Patientinnen besteht eine gegenseitige Anste-
ckungsgefahr, wenn deren Atemwege mit krankmachenden Erregern besiedelt sind.

Es ist wichtig, sich der Risiken bewusst zu sein und gleichzeitig einen fiir den Alltag ange-
messenen Umgang mit Hygieneverhalten zu finden (siehe [8]).

15
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Transplantation

Ist die Krankheit weit fortgeschritten, besteht die Méglichkeit der Organtransplantation. Bei
Mukoviszidose ist die Lungen- oder Lebertransplantation tblich. Aufgrund des meist jinge-
ren Lebensalters und der glinstigen Ergebnisse sind die Chancen fuir Mukoviszidose-
Patienten und -Patientinnen nach einer Transplantation durchschnittlich hoher, einem Beruf
nachzugehen (siehe [7], [9]).

Rehabilitations- und
Klimaerholungsmaf3nahmen

Stationdre Rehabilitationsmallnahmen zielen darauf ab, den Gesundheitszustand zu verbes-
sern und die Teilhabe am sozialen und beruflichen Leben zu sichern. Kostentrager sind die
Rehabilitationstrager wie beispielsweise die Trager der gesetzlichen Kranken- oder Renten-
versicherung. Empfehlenswert ist die vorherige Beratung durch eine CF-Ambulanz, um die
Rehabilitationsziele abzukldren.

Klimaerholungsmaflnahmen sind Erholungsreisen, bei denen es keine medizinische oder
pflegerische Begleitung gibt. Da diese Mallnahmen keine anerkannten Rehabilitationsmal3-
nahmen sind, werden sie auch nicht von den Rehabilitationstragern bezahlt, sondern sind
spendenfinanziert. Der Mukoviszidose e.V. kann dazu beraten und bietet selbst privat gefor-
derte Klimaerholungsmafnahmen an (siehe [7]).

Was sind CF-Ambulanzen?

CF-Ambulanzen sind auf Mukoviszidose spezialisierte Einrichtungen mit multipro-
fessionellen Behandlungsteams fiir die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen. Meist sind diese an Krankenhduser angeschlossen.

Eine bundesweite Adresseniibersicht bietet der Mukoviszidose e.V.:

— rehadat.link/cfambulanzen

Mehr zur Erkrankung
Mukoviszidose e. V.

Informationen zu Ursachen, Diagnosen, Symptomen, Folgeerkrankungen,
Therapien und mehr
- rehadat.link/mukoerkrankung

FAQ zum Coronavirus und Mukoviszidose
y — rehadat.link/mukocorona

Berufliche Teilhabe gestalten
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Die Zukunft fiir Menschen mit
Mukoviszidose sieht gut aus!

EIN AUSZUG AUS DEM INTERVIEW MIT BIRGIT DEMBSKI

Birgit Dembski war 25 Jahre lang beim Mukouviszidose e. V. beschdftigt und ist mittler-
weile im Ruhestand. Sie ist heute ehrenamtlich im Vorstand der Bundesarbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe fiir den Gesundheitsbereich und fiir den Mukoviszidose e. V. tdtig.

,Menschen mit Mukoviszidose haben heute ganz andere Chancen, weil sich die The-
rapiemdglichkeiten deutlich verbessert haben. Es gibt neue Medikamente, die an dem
gestdrten Chlorid-Kanal ansetzen. Damit eroffnen sich neue Wahiméoglichkeiten in
der Lebensgestaltung, zum Beispiel auch die, langfristig zu arbeiten. Aber es kommt
immer auf den Einzelfall an. Zum Zeitpunkt meiner Diagnose im Jahr 1974 sah die
Situation ganz anders aus — es gab nichts.

Ich war anfangs zehn Jahre bei der Selbsthilfe Korperbehinderter Géttingen tatig.
Damals entwickelte sich im Behindertenbereich das Thema ,Selbstbestimmt Leben' Es
wurden neue Strukturen aufgebaut, die vom Firsorgegedanken losgel6st waren und
den eigenen Bedurfnissen besser entsprachen. Dann bekam ich ein Stellenangebot
vom Mukoviszidose e.V. in Bonn und habe dort ein Beratungs- und Seminarange-
bot fiir Erwachsene mit Mukoviszidose entwickelt, spater die gesundheitspolitischen
Interessen der Betroffenen auf Bundesebene vertreten. Die Erkrankung war eher ein
zusdtzliches Plus, weil ich wusste, wovon ich sprach, vor allem in Bezug auf ,Selbstbe-
stimmtes Leben'. Mein Arbeitgeber hat fiir die Eingliederung von schwerbehinderten
Menschen ins Arbeitsleben eine finanzielle Forderung erhalten. Und meine Weiterbil-
dung im Gesundheitsmanagement wurde vom Integrationsamt gefordert.

Im Arbeitskontext missen andere grundsatzlich verstehen, dass Zeit fir die Therapie
ein Muss ist. Es ist ein Geben und Nehmen. Aber Flexibilitdt ist auch wichtig: Fir ein
Projekt sollte ich beispielsweise zusammen mit einem Arzt eine Basisversorgung fur
Mukoviszidose-Betroffene in Moldau aufbauen. Das war ein Vollzeitjob, da habe ich
nicht an meiner Teilzeitarbeit festgehalten.

AbschlieBend wiinsche ich mir, dass man im Arbeitsleben die individuelle Situation
bespricht und Losungen entwickelt. Die Zukunft fir Menschen mit Mukoviszidose
sieht gut aus!”
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Grad der Behinderung (GdB)

Menschen gelten im sozialrechtlichen Sinne als behindert, wenn sie kdrperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrdchtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit umweltbeding-
ten Barrieren langer als sechs Monate an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
hindern (§ 2 Absatz 1 SGB IX). Umweltfaktoren, die von aullen behindern, sind beispielsweise
Vorurteile der Mitmenschen oder bauliche Barrieren.

Der Grad der Behinderung (GdB) ist ein Mal} fiir die Schwere der Teilhabebeeintrachtigungen
und die daraus resultierenden Auswirkungen auf Alltagsleben und Beruf.

Das zustdndige Versorgungsamt (siehe Stadt- und Gemeindeverwaltung) pruft die gesund-
heitlichen Voraussetzungen, um den GdB festzustellen. Ein anerkannter GdB ist Grundlage
fir viele Rechtsanspriiche und Nachteilsausgleiche (zum Beispiel Hilfen im Arbeitsleben,
besonderer Kiindigungsschutz).

- Ab einem GdB von 50 gelten Personen als schwerbehindert und erhalten auf Antrag einen
Schwerbehindertenausweis. Der Schwerbehindertenausweis wird in der Regel befristet
ausgestellt.

- Menschen mit einem GdB von 30 bis 40 konnen die Gleichstellung mit einem schwerbe-
hinderten Menschen bei ihrer Agentur fir Arbeit beantragen.

Wenn sich der Gesundheitszustand derart verschlechtert, dass ein reguldres Beschaftigungs-
verhdltnis oder eine Vollzeittatigkeit bis zur gesetzlichen Altersrente nicht mehr méglich
sind, kann bei der gesetzlichen Rentenversicherung ein Antrag auf Erwerbsminderungsrente
gestellt werden.

Wer hilft bei der Beantragung des GdB?

Der Sozialdienst der zustdndigen Mukoviszidose-Ambulanz oder die Sozialrechtliche
Beratung des Mukoviszidose e.V. unterstiitzen bei der Beantragung eines anerkannten
Behinderungsgrades.




ERKRANKUNG UND BEHINDERUNG

GdB-Feststellung

Als Norm fiir die Bewertung des GdB gelten die Versorgungsmedizinischen Grund-
satze (VmG). Die VmG klassifizieren nach dem Grad der Schadigungsfolgen (GdS), der
dem GdB entspricht. Bei Mukoviszidose werden im Einzelfall vor allem die Lungen-
funktion, der Erndhrungszustand und die eingeschrankten Aktivitdten gepriift.

Nach der GdS-Tabelle der VmG ist Mukoviszidose unter B15 Stoffwechsel, innere
Sekretion gelistet:

B 15.5 Mukoviszidose (zystische Fibrose)
- GdS 20: unter Therapie Aktivitdten, Gedeihen und Erndhrung altersgemald

- GdS 30-40: unter Therapie Aktivitaten und Lungenfunktion leicht eingeschrankt,
Gedeihen und Erndhrung noch altersgemaf

- GdS 50-70: Aktivitdten und Lungenfunktion deutlich eingeschrankt, haufig Gedeih-
und Entwicklungsstérungen, Schulbesuch und Erwerbstatigkeit in der Regel noch
moglich

- GdS 80-100: schwere bis schwerste Einschrankung der Aktivitaten, der Lungenfunk-
tion und des Erndhrungszustandes

- Folgekrankheiten (wie Diabetes mellitus, Impotenz, Leberzirrhose) sind gegebe-
nenfalls. zusatzlich zu berlcksichtigen.

Quelle: siehe [10]

Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus: Antrag auf Feststellung der Behinderung
— rehadat.link/festbescheid
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Es gibt immer
eine Alternative

EIN INTERVIEW MIT LORENA VON GORDON

Lorena von Gordon, 34 Jahre, ist Referentin im Bereich
der Ministerin fuir Digitale Strategie und Entwicklung in
der Hessischen Staatskanzlei. Ehrenamtlich ist sie fiir
Junge Helden e. V. zum Thema Organspende sowie im
Mentorenteam der aktion luftsprung e. V. titig. In ihrer
Freizeit macht sie gerne Pilates, fahrt Ski und ist eine
begeisterte Hobbykdchin.

Bild: Lorena von Gordon

Wie kamen Sie zu Ihrer Berufswahl?

Ich wollte eigentlich schon immer eine politische Richtung einschlagen und habe einen eher
ungewohnlichen Studienweg dafiir gewahlt. Nach dem Abitur absolvierte ich einen Doppel-
Diplomstudiengang der Betriebswirtschaftslehre an der ESB Reutlingen und der Dublin City
University, ein Auslandssemester an der Universitat de Barcelona sowie das Masterstudium
European Economic Studies am College of Europe in Briigge. Durch mein Studium an einer
Business School wusste ich dann relativ schnell, dass Jobs mit viel Reisetatigkeit, gegebenen-
falls gekoppelt mit léngeren Projektaufenthalten im Ausland, korperlich fiir mich nicht mach-
bar sind und meine urspriingliche Vorstellung, in den politischen beziehungsweise Verwal-
tungsbereich zu gehen, erschien mir attraktiver.

Was sind Thre derzeitigen beruflichen Aufgabenschwerpunkte?

Im Digital-Bereich der hessischen Staatskanzlei koordiniere ich unter anderem Digitalisierungs-
projekte, schreibe Forderrichtlinien, entwickle Programme und betreue operative Projekte.

Da der Bereich erst 2019 gegriindet wurde, bedeutet dies viel Aufbauarbeit. Es ist wie eine Art
Verwaltungs-Start-up.

Haben Sie ein lingerfristiges Berufs- oder Lebensziel?

Da ich viel Freude an meiner jetzigen Tatigkeit habe, wiirde ich mich auch in Zukunft im hessi-
schen Landesdienst sehen und hoffe, mich in den dortigen Strukturen weiterzuentwickeln.

Gibt es etwas, was Sie besonders gut kénnen?

Ich habe ein ausgeprégtes losungsorientiertes Denken und bin sehr diszipliniert, sicherlich
Eigenschaften, die durch meine Erkrankung geprégt wurden.

[ REHADAT WISSEN ]|



Wie wirkt sich die Erkrankung korperlich und psychisch auf Sie aus?

Ich bin seit 2015 lungentransplantiert und musste schon immer regelméiflig meine Medika-
mente einnehmen, Physiotherapie machen und zahlreiche Arzttermine im Monat absolvieren.
Ich habe meine Physiotherapeutin bereits iber 30 Jahre und meinen Arzt iiber 22 Jahre. Ich
glaube, das ist bei mir ein Erfolgsmodell, weil sie mich so gut kennen. Ansonsten iiberlegt man
bestimmte Lebensfragen, die fiir andere ganz selbstverstandlich sind, sehr genau — beispiels-
weise die eigene Wohnsituation hinsichtlich der Barrierefreiheit oder das Thema Kinderkrie-
gen.

Wie kommen Sie damit klar?

Ich glaube, dass der liebe Gott mich mit einer sehr groffen Portion Resilienz versorgt hat.

Welche Exfahrungen haben Sie bei Bewerbungsgesprichen gemacht?

Spétestens im Vorstellungsgespréch sage ich immer, dass ich Mukoviszidose habe. In Bewer-
bungsschreiben verpacke ich es ein bisschen anders — dass ich seit Geburt eine Stoffwechseler-
krankung habe, wodurch ich besonders diszipliniert bin und mich flexibel auf neue Umsténde
einstellen kann. Insgesamt habe ich damit sehr gute Erfahrungen gemacht.

Wie empfanden Sie Thren Start ins Berufsleben?

Durchwachsen. Der Berufseinstieg ist deutlich herausfordernder als der Wechsel eines Jobs, in
dem man sich bereits bewiesen hat. Ich habe mich anfangs sehr unter Druck gesetzt und wollte
Leistung bringen, die vielleicht tiber das Normalmafl von gesunden Menschen hinausgeht. Ich
bin sowieso eher ehrgeizig. Aber mittlerweile ist es fiir mich deutlich entspannter, da ich sehr
offen mit der Erkrankung umgehe. Das dient auch dem Selbstschutz.

Was hilft Thnen im Berufsleben?

Klare Verhéltnisse schaffen, indem ich sage: ,Passt auf, ich habe diese Grunderkrankung. Das
ist nicht ansteckend oder gefahrlich. Ich muss dariiber nicht reden. Wenn ihr Fragen habt,
konnen wir das aber gerne tun. Und damit ist das Thema in der Regel erledigt. Wenn die Kol-
legen nichts wissen, kann man ihnen auch nicht tibelnehmen, wenn sie sich erkéltet neben
mich setzen oder es seltsam wirkt, wenn ich im Winter keinem die Hand schiittle oder wenn
Gertichte entstehen. Weil ich sehr viele Kalorien zu mir nehmen muss, wéhle ich zum Mittag-
essen zum Beispiel die Cremesuppe, das volle Hauptgericht und den Latte Macchiato, obwohl ich
sehr schlank bin. Mir ist es lieber, wenn ich dann sagen kann: ,Ich habe einen anderen Stoff-
wechsel als ihr, ansonsten steckt nichts weiter dahinter.” Irgendwann wird es auch lastig, bei
jedem Husten zu erkldren, dass man nicht erkéltet ist. Und wenn der direkte Vorgesetzte mit
dem Thema gut umgeht, dann ist alles andere, wie die Kommunikation im Team, leichter. Aber
ich glaube, dass in vielen Betrieben die Unternehmenskultur noch nicht so weit entwickelt ist.

Arbeiten Sie auch im Homeoffice?

Auflerhalb von Corona mache ich das ein- bis zweimal die Woche, was ein toller Mehrwert fur
mich ist. Im Homeoffice zu arbeiten, bedeutet fiir Beschéftigte mit Mukoviszidose eine enorme
Entlastung.

[ REHADAT WISSEN ]|
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Machen Sie in Threm jetzigen Beruf Dienstreisen?

Ich bin sehr viel in Hessen herumgekommen, und wenn es sich auf Deutschland beschrénkt,
kann ich das wunderbar umsetzen. Ich habe im Gegensatz zu meinen Kollegen eine eher freiere
Wahl des Verkehrsmittels. Wenn beispielsweise Grippezeit ist, und ich mit meinem eigenen
Auto fahren méchte, wird das problemlos genehmigt.

Worauf miissen Sie sonst im Alltag und Beruf gesundheitlich achten?

Im Prinzip mache ich schon lange, was die Bevolkerung erst durch Corona gelernt hat: Im
offentlichen Nahverkehr Maske tragen, Hdnde desinfizieren, Hinde ordentlich waschen, in die
Armbeuge husten. Spezielle Arbeitsmittel benétige ich nicht.

Wurden die Hygienemafnahmen in Ihrer Dienststelle wegen Corona verschirft?

Ja, ich habe zum Beispiel ein Einzelbliro bekommen, um mich besser schiitzen zu konnen.
Vorher safden wir zu zweit. Deutlich verbreiteter sind jetzt auch Online-Konferenzen und
Homeoffice.

Gibt es betriebliche Akteure, mit denen Sie wegen Ihrer Erkrankung in Verbindung
stehen?

Ich personlich stehe, aufler mit der Personalabteilung und meinen Vorgesetzten, mit nieman-
dem in aktiver Verbindung, wiirde aber jedem empfehlen, die Ansprechpersonen im Unterneh-
men zu kennen, also die Schwerbehindertenvertretung, den Personal- oder Betriebsrat oder
die Gleichstellungsbeauftragte. Einfach, um mal den Austausch zu suchen und flexibel zu sein,
falls es irgendwelche Fragen gibt.

Was raten Sie jungen Menschen mit Mukoviszidose fiir den Berufsstart?

Auf jeden Fall etwas machen, woran man Freude hat, was Energie gibt und dies weiter stérken.
Man sollte sich aber auch aller Konsequenzen bewusst und nicht blauéugig sein sowie einen
Plan B im Hinterkopf haben. Manchmal muss man erst ausprobieren, ob es geht oder nicht.
Kollegen sollte man nicht als Gegner betrachten, sondern als Teil des beruflichen Umfelds. Sie
missen nicht gleich beste Freunde werden. Ich habe jedoch die Erfahrung gemacht, wenn man
offen und ehrlich mit der Erkrankung umgeht, kommt es haufig positiv zuriick.

Was empfehlen Sie Arbeitgebern und Arbeitgeberinnen?

Arbeitgeber denken nicht betriebswirtschaftlich, wenn sie meinen, ihnen ginge eine Arbeits-
kraft bei der Einstellung eines Menschen mit Behinderung verloren. Sie vergessen, dass es
haufig sehr engagierte und loyale Mitarbeiter sind und so zum Beispiel kein kurzfristiges
Neu-Recruiting notig wére. Viele Arbeitgeber miissten die Ausgleichsabgabe wahrscheinlich
nicht zahlen, weil sie eigentlich gentigend schwerbehinderte Menschen beschéftigen. Die Be-
troffenen trauen sich haufig nur nicht, es offenzulegen und sind sehr damit beschéftigt, ihre
Behinderung zu verbergen. Und das ist ein wahrer Ressourcenverlust. Viele Arbeitgeber haben
Angst vor Ausfallzeiten oder dass sie etwas falsch machen. Da kann ich nur sagen — im Zweifel
nachfragen, wie beziehungsweise ob man unterstiitzen kann. Die Betroffenen gehen schon ihr
ganzes Leben mit der Erkrankung um, sie kennen sich aus.

[ REHADAT WISSEN ]|



Was raten Sie dariiber hinaus?

Eltern sollten sich als Auffangnetz, nicht als beschiitzende Glasglocke sehen und ihren Kindern
etwas zutrauen. Wenn man bedenkt, dass es mittlerweile die ersten Rentner mit Mukoviszido-
se gibt, dann ist es prima, wenn man frith selbststandig wird.

Haben Sie ein spezielles Lebensmotto?

Es gibt immer eine Alternative, auch wenn sie einem auf den ersten Blick vielleicht nicht ge-
fallt.

Vielen Dank fiir das Gesprich!
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Berufswahl: nicht nur Biiro

,Menschen mit CF sollten ihre Schranke im Kopf abbauen und sich mehr zutrauen. Auch die
Beratungsstellen sollten fiir deren Wiinsche offen sein. Die Betroffenen kénnen prinzipiell alles,
was alle anderen auch kénnen.”

Zitat aus dem Interview mit Annabell Karatzas, Sozialrechtliche und Psychosoziale Beratung im Mukoviszidose e.V.

,Ich wiinsche mir, dass in den Schulen schon viel friiher iiber berufliche Moglichkeiten und
Berufsplanung gesprochen wird und dass man sich mit den Jugendlichen auseinandersetzt. Das
meiste passiert im Kopf: ,Wie sehe ich mich, wo kann ich sein, was kann ich alles erreichen?".
Berufliche Teilhabe fingt beim Einzelnen an.”

Zitat aus dem Interview mit Sieglinde Pfannebecker, Leiterin der Abteilung Berufliche Rehabilitation, Arbeitsfeld Ubergang
Schule-Beruf, in der Rehabilitationsklinik CJD Berchtesgaden

Menschen mit CF wollen, wie andere auch, moglichst normal leben und ihre Ziele verwirk-
lichen. Obwohl die chronische Erkrankung ein standiger Begleiter fir sie ist, sind nicht alle
Betroffenen gleichermallen eingeschrankt. Die Krankheitsverldufe und Lebensumstdnde
sind duflerst unterschiedlich, sodass Pauschalaussagen oder generelle Empfehlungen zur
Lebens- und Berufsplanung nicht angemessen sind.

Menschen mit CF stehen vor vielfdltigen Herausforderungen, wenn es um die Berufswahl
geht. Die berufliche Entscheidung sollte zuerst von den eigenen Interessen und Fahigkeiten
bestimmt sein, doch sollten auch die gesundheitliche Entwicklung und mogliche Risiken
realistisch eingeschatzt werden.

Die Vielfalt an Ausbildungsgangen und Berufsfeldern, gepaart mit innovativen Technologien,
kann neue Perspektiven erdffnen. In Deutschland gibt es derzeit Uiber 300 anerkannte Aus-
bildungsberufe (siehe [11]) und Uber 20.000 Bachelor- und Masterstudiengange (siehe [12]).

Es muss folglich nicht immer eine Tatigkeit in der Verwaltung sein. Fir die berufliche Ori-
entierung kann der Austausch mit anderen CF-Patienten und -Patientinnen, mit der Familie,
dem Freundeskreis, Lehrkraften, Selbsthilfegruppen oder dem therapeutischen und arztli-
chen Personal hilfreich sein.

,
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Auch die initiative Kontaktaufnahme zu einem Unternehmen kann zielfihrend sein. Bei-
spielsweise bietet ein betriebliches Praktikum die Moglichkeit, wertvolle Erfahrungen zu
sammeln und sich mit seinen Fahigkeiten unter Beweis zu stellen.

Zentrale Anlaufstelle fur die Stellenvermittlung ist die Reha-Beratung der Agentur fir Arbeit,
die bei der Berufsorientierung und Ausbildungsplatzsuche unterstiitzt. Die Arbeitsagentur
empfiehlt eine frithe Kontaktaufnahme bereits vor dem Schulabschluss, da manche Berufe
und Ausbildungen in den Berufsbildungswerken stark nachgefragt sind.

Wird von einem Wunschberuf aufgrund der kdrperlichen Einschrankungen abgeraten, gibt
es Berufsalternativen. Aber vielleicht ist der Wunschberuf dennoch mit viel Engagement,
Beharrlichkeit und einem starken Willen realisierbar, und sei es tiber Umwege.

Quelle: siehe [13]

Offen sein und den Job machen, den man will
EIN AUSZUG AUS DEM INTERVIEW MIT JESSICA KAYSER

Jessica Kayser, Anfang 20, GdB von 60, hat nach ihrem Abitur eine Ausbildung zur
Grofthandelskauffrau im Bereich Veranstaltungstechnik absolviert. In ihrer Freizeit
liest und malt sie gerne.

,Friher war die seelische Belastung aufgrund der verkirzten Lebenserwartung
groler, aber inzwischen komme ich super damit klar, auch wenn ich kérperlich
weniger belastbar bin. Meine Freunde und Familie unterstiitzen mich sehr. Sie
haben mich auch nie anders behandelt, was sehr wichtig ist. Auf Facebook gibt
es viele Gruppen mit Betroffenen, Eltern oder Partnern, wo man viele hilfrei-
che Sachen findet.

Bei der Ausbildungsplatzsuche habe ich Mukoviszidose erst in den Bewer-
bungsgesprachen erwdhnt, was nie von Nachteil war. So wussten sie, weshalb
ich hdufiger krank bin. Ich arbeite in einem kleinen Betrieb fiir Veranstal-
tungen und bin dort hauptsachlich im Verkauf tatig, schreibe Angebote und
Rechnungen. Manchmal bin ich auch im Lager, um die Ware zu verpacken
und auszurdumen. Mir macht die Arbeit Spal8. Wenn es mir einmal schlecht
geht, kann ich auch mal zu Hause arbeiten oder die Kollegen und Kolleginnen
sagen: ,Bleib mal sitzen, das mache ich’ Eigentlich lduft alles ganz normal.

Ich wiirde immer den Job machen, den man machen will und offen mit CF
umgehen. Und Arbeitgeber sollten sich ein bisschen mit dieser Erkrankung
beschaftigen und wissen, was es ist.”

Mehr bei REHADAT

REHADAT-Bildung: Informationen zur Berufswahl
— rehadat.link/berufswahl
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Auskunftspflicht

Grundsatzlich muss man den Arbeitgeber oder die Arbeitgeberin nicht Giber eine Erkran-
kung, Schwerbehinderung oder Gleichstellung informieren. Die Frage, ob man Mukoviszido-
se bereits im Bewerbungsschreiben, im Vorstellungsgesprach oder eventuell erst in einem
bestehenden Beschaftigungsverhaltnis kommuniziert, bleibt eine persénliche Entscheidung.
Eine dulerlich nicht sichtbare Beeintrdchtigung hat den Vorteil, dass die betreffende Person
selbst bestimmen kann, wann und wem sie die Erkrankung mitteilt. Wichtig ist, dass man
sich je nach Situation mit der individuellen Entscheidung wohlftihlt.

Ein offener Umgang kann fiir mehr Verstandnis sorgen und die Planung hilfreicher MalSnah-
men im Unternehmen erleichtern. Zudem kdnnen bei einer anerkannten Schwerbehinde-
rung oder Gleichstellung die damit verbundenen Nachteilsausgleiche in Anspruch genom-
men werden.

Fir eine sinnvolle drztliche Beratung sollten auch Betriebsarzte und Betriebsarztinnen infor-
miert sein. Sie unterliegen der Schweigepflicht.

Was sage ich in der Bewerbung?

Meist wird empfohlen, die Erkrankung erst beim Vorstellungsgesprach kurz anzusprechen
und nicht schon in der Bewerbung zu erwdhnen. Damit hat man die Chance, im Gespradch
personlich zu Uberzeugen und kann im Verlauf entscheiden, ob man die Mukoviszidose
ansprechen mochte oder nicht.

Bei offentlichen Arbeitgebern und Arbeitgeberinnen konnte es dagegen von Vorteil sein,
eine anerkannte Schwerbehinderung bereits im Bewerbungsschreiben mitzuteilen, denn
diese mussen fachlich geeignete Menschen mit Schwerbehinderung zu einem Vorstellungs-
gesprach einladen (siehe § 165 SCB IX).

Welche Fragen sind erlaubt?

Im Bewerbungsgesprach ist nur in Ausnahmefillen die Frage nach einer Schwerbehinderung
erlaubt. Die Frage ist nur zuldssig, wenn sie im direkten Bezug zu der geforderten Tatigkeit
gestellt wird. Sofern die chronische Erkrankung oder Behinderung die Tatigkeitsausfiihrung
stark beeintrachtigt oder sogar unmdglich macht, ist der Bewerber beziehungsweise die
Bewerberin verpflichtet, im Bewerbungsgesprach darauf hinzuweisen.

Der Arbeitgeber oder die Arbeitgeberin darf auch bei einer geplanten Kiindigung nach Ablauf
der sechsmonatigen Probezeit nach einer Schwerbehinderung fragen. Eine Falschauskunft
auf zuldssige Fragen kann rechtliche Folgen nach sich ziehen.

&l Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus: Bewerbungsverfahren
- rehadat.link/bewerbung

REHADAT-talentplus: Fragerecht im Bewerbungsgesprach
— rehadat.link/frageag y)

Berufliche Teilhabe gestalten
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Sich selbst empowern

EIN INTERVIEW MIT WINFRIED KLUMPEN

Winfried Klimpen ist Mitglied der Geschéaftsfith-
rung des Mukoviszidose e. V. — Bundesverband
Cystische Fibrose (CF). Der 1965 gegriindete Selbst-
hilfeverband zahlt rund 5.700 Mitglieder. Ziele sind
die Hilfe zur Selbsthilfe, verbesserte Therapiemog-
lichkeiten, Forschungsférderung sowie die politi-

‘ sche Interessenvertretung.
Bild: Winfried Klumpen

Das Mukoviszidose Institut (MI) — gemeinniitzige Gesellschaft fiir Forschung und Therapieent-
wicklung mbH ist eine 100-prozentige Tochter des Mukoviszidose e.V. Das Institut finanziert
Forschungsprojekte und vermittelt wissenschaftliche Dienstleistungen zur Planung, Durchfiih-
rung und Auswertung von (klinischen) Projekten.

Bietet Ihr Verband Angebote zum Thema Beruf und Behinderung an?

Wir beraten telefonisch zu psychosozialen und sozialrechtlichen Fragen, und wir bieten ein
Orientierungsseminar ,CF und Beruf® an, das den Bogen von der Schule bis zur Rente spannt.
Die unterschiedlichsten Fachgruppen sind hier beteiligt, wie die Reha-Berater der Arbeitsagen-
tur, Arzte, Integrationsfachdienste oder Bewerbungstrainer. Ziel ist immer, dass die jungen
Leute mit einem personlichen Fahrplan nach Hause gehen. Wir wiinschen uns aber, dass auch
Betriebe teilnehmen, die Mukoviszidose-Patienten beschaftigen, um tiber ihre guten Erfahrun-
gen zu berichten.

Gibt es Berufe, von denen Sie abraten wiirden?

Wir sagen immer: ,Probier’ deinen Wunschberuf aus, wenn du es wirklich willst!" Haufig wird
nur ein Biirojob empfohlen, was frustrierend ist. Natiirlich gibt es Jobs, die nicht immer geeig-
net sind, und nattirlich muss man manche von ihrem ,Turm" holen, die sich gar nicht damit
auseinandersetzen wollen, was die Mukoviszidose im Hinblick auf bestimmte Berufe und die
Lebensperspektive bedeuten kann. Unsere Erfahrung zeigt aber, dass Leute eher abbrechen,
wenn sie einen ,faulen” Kompromiss eingehen. Wir arbeiten hierzu auch mit der aktion luft-
sprung zusammen, die ein Mentoring-Programm zur Berufsorientierung anbietet.

Wo sehen Sie Unterstiitzungsbedarf im Beruf?

Grof3e Probleme erleben wir selten. Unsere Leute laufen meist erfolgreich durch. Sie wissen um
ihre Chancen und ergreifen sie auch. Eventuelle Schwierigkeiten treten eher spéter auf, wenn
sich die Fehlzeiten vielleicht h&ufen. Aber es ist nicht mehr so wie vor 20 Jahren, sie bleiben

ja gliicklicherweise langer gesundheitlich stabil beziehungsweise fit. Leider erhalten wir oft
die Riickmeldung, dass die Betriebsdrzte haufig noch veraltete Ansichten tiber Mukoviszidose
haben, weil die Erkrankung einfach nicht zu deren Routinekatalog gehort.
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Wo sehen Sie die grof3ten Probleme bei der beruflichen Inklusion?

Schwierig sind die veralteten Informationen tiber Mukoviszidose, wenn jemand beispielsweise
denkt: ,Oh Gott, der wird ja nicht mal erwachsen!“ oder ,Das ist ja ansteckend!” Und bei der
Berufsberatung werden immer die Biiroarbeitsplatze favorisiert, dagegen andere potenzielle
Berufe wenig thematisiert.

Wie kann die berufliche Inklusion gelingen?

Man sollte ein reelles, aktuelles Bild der Erkrankung und der Méglichkeiten vermitteln sowie
fiir Verstdndnis sorgen, dass Menschen mit CF husten oder inhalieren miissen. Es gibt viele
Beispiele, wo es gut funktioniert hat. So gab es eine Patientin, die sogar nach einer Transplanta-
tion eine Ausbildung und ein Studium absolviert hat. Ihr Betrieb ist voll mit eingestiegen. Auch
die Erkrankten sollten selbstbewusst auftreten, nicht den Teufel an die Wand malen, sondern
schauen: ,Was kann ich?” Und sie sollten sich auch auf den Arbeitgeber einstellen und nicht
meinen, dass die ganze Welt auf sie Riicksicht nehmen muss.

Was wiinschen Sie sich in Bezug auf Inklusion?

Grenzt die Menschen nicht aus, gebt ihnen die Chancen, die sie verdienen. Wichtig wére auch,
dass sich Arbeitgeber auf flexible Ausbildungsmodelle einlassen, wie beispielsweise eine lange-
re Ausbildungszeit durch verminderte Stundenanzahl.

Mochten Sie abschliefend noch etwas anmerken?

Teilhabe ist ein so wichtiges Thema. Dabei geht es darum, dass die Leute sich selbst empowern.
Wir geben nur den Rahmen durch unterschiedlichste Unterstiitzungsangebote, letztendlich die
Hilfe zur Selbsthilfe.

Vielen Dank fiir das Gesprich!

Mehr zum Selbsthilfeverband

Mukoviszidose e.V. — Bundesverband Cystische Fibrose (CF)
- rehadat.link/bvmuko
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Checkpunkte im Job

,Bei Mukouviszidose treten die Infekte oft sehr schnell und heftig auf. Wenn jemand gestern
noch gesund wirkte und sich am ndchsten Tag krankmeldet, kénnten Kollegen und Kolleginnen
misstrauisch werden, weil sie nicht glauben, dass die Person tatsdchlich krank ist.”

Zitat aus dem Interview mit Annabell Karatzas, Sozialrechtliche und Psychosoziale Beratung im Mukoviszidose e.V.

Je nach Krankheitssymptomen und Arbeitsumfeld konnen Missverstandnisse, Unsicherhei-
ten und daraus folgend psychosoziale Schwierigkeiten entstehen.

Eine mitarbeiterorientierte und unterstitzende Fiihrungskultur tragt viel dazu bei, Proble-
me frihzeitig zu erkennen und im gemeinsamen Cespréch Losungen fir eine produktive
Zusammenarbeit zu finden. Haufig kann bereits die Aufklarung tiber die Erkrankung manche
Irritationen und Schwierigkeiten aus dem Weg rdumen. Dazu ist es hilfreich, wenn beide
Seiten offen sind.

Mogliche psychosoziale Folgen im Job durch:

- Inflexible Arbeitszeiten und Uberstunden (zum Beispiel dadurch weniger Zeit fur
Therapien, korperliche Beanspruchung durch Arbeitsumfang, Dienstbeginn zu Stol3-
zeiten der offentlichen Verkehrsmittel mit erhohtem Infektionsrisiko)

- Wenig Toleranz im beruflichen Umfeld fiir regelmaRige Therapie oder krankheitsbe-
dingte Fehlzeiten (zum Beispiel durch Infektionen, Therapien, Reha-Mafinahmen)

- Misstrauen in der Belegschaft durch unerwartete Krankmeldungen, da Infekte hau-
fig sehr plotzlich auftreten

- Haufigere Toilettengdnge aufgrund der Bauchspeicheldriisenstdrung
- Storendes, hdufiges Husten

- Weniger Einsatzmoglichkeiten aufgrund des hoheren Infektionsrisikos durch beruf-
liche Kontakte

- Geringere Aufstiegschancen wegen Mukoviszidose

Quelle: siehe [14]
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Pravention und
Arbeitsschutz

Beschéaftigte haben einen rechtlichen Anspruch auf einen gesunden und sicheren Arbeits-
platz. Dies gilt vor allem fir Menschen mit einer Behinderung.

Die Hauptverantwortung tragen Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen im Rahmen ihrer Firsor-
gepflichten. Unternehmen sind gesetzlich verpflichtet, die Beschiaftigten vor Gefahren und
gesundheitlichen Schddigungen zu schiitzen und prdventive Mallnahmen umzusetzen. Diese
ergeben sich unter anderem aus § 4 und § 5 des Arbeitsschutzgesetzes, die wiederum in

§ 3a Absatz 2 der Arbeitsstattenverordnung und in den Technischen Regeln flir Arbeitsstat-
ten (ASR) konkretisiert sind.

Die Gefahrdungsbeurteilung ist eine zentrale Sdule des Arbeitsschutzes. Diese systemati-
sche und regelmalig durchzufiihrende Analyse ermittelt potenzielle Gesundheitsrisiken ein-
schliefllich der psychischen Belastungsfaktoren und daraus ableitbare Schutzmalinahmen.

Die Vorgehensweise der Gefahrdungsbeurteilung schreibt der Gesetzgeber im Detail nicht
vor. Umfang und Methodik der Gefdhrdungsbeurteilung orientieren sich an der Betriebsart,
der BetriebsgrofRe und den spezifischen Risikofaktoren. Das Arbeitssicherheitsgesetz fordert
daher die Beratung durch Betriebsarzte und Betriebsarztinnen sowie Fachkrafte fir Arbeits-
sicherheit. Darliber hinaus gibt es fiir die praktische Umsetzung zahlreiche Handlungshilfen
(siehe Folgeseite ,Mehr zum Arbeitsschutz und zur Gefahrdungsbeurteilung").

Beschéaftigte mit CF kdnnen bestimmten Risiken ausgesetzt sein, die jedoch von ihrer indivi-
duellen kdrperlichen Verfassung und der konkreten Arbeitstatigkeit abhdangen.

Wo ist eine sorgsame Priifung wichtig?
- Bei korperlich anstrengenden Tatigkeiten

- Bei Tatigkeiten mit hoher Exposition zu Gasen, Dampfen, Staub oder anderen
inhalativen Stoffen (zum Beispiel Schreinergewerbe, Mullwerker, Passivrauch)

- Bei Tatigkeiten in Zugluft, Ndsse oder Kalte

- Bei Tatigkeiten im Gartenbau, in der Landwirtschaft oder Tierpflege (zum Beispiel
Infektionsgefahr durch Pilze)

- Bei Tatigkeiten mit erhchtem Allergierisiko (zum Beispiel Backerei, Frisérgewerbe)

- Bei Tatigkeiten mit hdufigem Kontakt zu Menschen (zum Beispiel Pflegeberufe,
Tatigkeiten mit kleinen Kindern, Tatigkeiten mit hohem Publikumsverkehr, enger
Kontakt zu anderen Beschéftigten mit CF)

Quelle: siehe [15], [16]
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Hygiene am Arbeitsplatz

Da Beschaftigte mit CF einem erhohten Infektionsrisiko ausgesetzt sind, ist die Hygiene auf
der Arbeit einer der wichtigsten Aspekte des Gesundheitsschutzes. Die Corona-Krise zeigt,
dass dies fir alle Beschaftigten gleichermalen gilt.

Fir die Sauberkeit im Unternehmen sind in erster Linie die Arbeitgeber und Arbeitgebe-
rinnen im Rahmen ihrer arbeitsschutzrechtlichen Pflichten verantwortlich. Der Umfang
der hygienischen Schutzmafnahmen ist jeweils abhdngig von der Unternehmensform und
ergibt sich aus der Gefahrdungsbeurteilung. Strengere Hygiene-Richtlinien gelten fiir Ar-
beitsbereiche mit erhohter Ansteckungsgefahr, wie zum Beispiel fiir medizinisches Personal,
Pflegeberufe oder Laborberufe (siehe auch § 36 Infektionsschutzgesetz).

Die Betriebshygiene umfasst die Sauberkeit der Arbeitsstatte, des Arbeitsplatzes und der
Arbeitsmittel, wohingegen bei der Personalhygiene ausreichend Wasch- und Desinfektions-
mittel sowie personliche Schutzausriistung (PSA) wie Mund-Nase-Schutz und Handschutz
vorzuhalten sind. Die Produkthygiene betrifft vor allem die Lebensmittelindustrie, wo bei
der Lagerung und beim Verkauf der Produkte die Verbreitung von Mikroorganismen zu ver-
hindern ist.

Konkretes fiir Unternehmen

Regelungen zur Hygiene im Betrieb schreiben zum Beispiel die Technischen Regeln fiir
Arbeitsstatten (ASR) vor:

- ASR A4.2 ,Pausen- und Bereitschaftsriume”
— rehadat.link/asra42

- ASR A4.1 ,Sanitirraume“
- rehadat.link/asra41

Mehr zum Arbeitsschutz und zur Gefdahrdungsbeurteilung

Arbeitsschutzgesetz (ArbSchG)
- rehadat.link/arbschg

Arbeitsstattenverordnung (ArbStattV)
— rehadat.link/arbstvo

Technische Regeln fir Arbeitsstatten (ASR)
— rehadat.link/asrtech

BAUA: Ratgeber zur Gefahrdungsbeurteilung
- rehadat.link/bauagfb (PDF)
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Diversity ist ein Gewinn
fiir Unternehmen

EIN INTERVIEW MIT SASCHA WEHRMANN

Sascha Wehrmann ist Geschéftsfithrer der Stadt-
werke Schwarzenberg GmbH im Erzgebirge. Als
kommunaler Energiedienstleister und wichtiger
Arbeitgeber in der Region versorgt das Unterneh-
men seine Kunden und Kundinnen mit Strom,
Gas und Fernwarme. Ein zentrales Thema ist die

Ausbildung junger Menschen. Das Unternehmen
Bild: Michael Hillmer (links) erfullt die Beschéftigungsquote schwerbehinder-
und Sascha Wehrmann (rechts) .
ter Menschen mit 7,3 Prozent. Unter den rund

50 Beschaftigten ist Michael Hillmer, ein junger

Mitarbeiter mit Mukoviszidose.

Wie ist Thr Unternehmen zu Inklusion im Allgemeinen eingestellt?

Diversity, also Vielfalt, wirkt sich sehr positiv auf das Arbeitsklima aus, denn der Austausch
unterschiedlicher Perspektiven, Erfahrungen und Fahigkeiten fihrt auch zu mehr Kreativitét
und Leistungsfdhigkeit innerhalb unseres Unternehmens. Dazu gehoren auch Menschen mit
Behinderungen. Sie sind ein Gewinn fiir jedes Unternehmen, denn sie haben andere Sichtwei-
sen und legen auf andere Aspekte Wert, die ihren nicht-behinderten Kollegen gar nicht bewusst
sind, von denen aber auch sie profitieren kénnten. Aulerdem fordert die Inklusion gegenseitige
Ricksichtnahme und Achtung. Menschen mit Behinderungen sind bei uns vollwertige Team-

mitglieder.

War Thnen die Diagnose Mukoviszidose bei der Einstellung Thres Mitarbeiters bekannt?
Ja, Herr Hillmer hatte die entsprechenden Unterlagen seiner Bewerbung beigefiigt. Ich hatte mit
der Erkrankung aber bislang keine direkten Berithrungspunkte.

Wie wirkt sich die Erkrankung auf die Titigkeit aus?

Arbeiten bei Luftverunreinigungen sind nicht moglich und die Tatigkeiten sollten eine geringe

Infektionsgefahr bergen. Herr Hillmer hat aber nur wenige Einschrdnkungen. Er ist tiberdurch-
schnittlich engagiert, sein Bestes zu geben. Das motiviert dann auch seine Kollegen. Er arbeitet

hervorragend in seinem Team und bringt sich immer aktiv ein.

[ REHADAT WISSEN ]|
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Waren bislang Unterstiitzungsmafinahmen erforderlich?

Herr Hillmer war anfangs auf zwei Jahre befristet eingestellt. Dafiir haben wir vom Job-Center
einen Eingliederungszuschuss fiir die ersten Monate erhalten, was alles gut lief. Ansonsten gilt
prinzipiell fiir alle unsere Beschéftigten: Sie konnen ihre Arbeitszeit flexibel gestalten, es gibt
ein breit gefdchertes Angebot fiir ein aktives Gesundheitsmanagement und unser Geschéftsge-
bdude ist komplett barrierefrei gestaltet.

Wie kann Inklusion im Unternehmen gelingen?

Besonders wichtig ist Offenheit. Dafiir muss man informiert sein. Leicht zugdngliche Informa-
tionen sind wesentlich, wie zum Beispiel tiber das Krankheitsbild oder die beruflichen Auswir-
kungen. Und ein direkter Ansprechpartner der staatlichen Behé¢rden fiir Fragen zu Férdermog-
lichkeiten ist hilfreich.

Wo sehen Sie die grof3ten Probleme bei der beruflichen Inklusion?

Einige Arbeitgeber scheuen den Aufwand, der beispielsweise mit der behinderungsgerechten
Arbeitsplatzgestaltung verbunden sein kénnte. Manche chronischen Erkrankungen haben aber
keinen Einfluss auf die Arbeitstétigkeit. Und andere Tatigkeiten und Arbeitsplédtze lassen sich
sehr einfach anpassen. Vermutlich herrscht auch teilweise das Vorurteil, dass Menschen mit
Behinderungen den Anforderungen des spezifischen Arbeitsplatzes nicht gewachsen sind.

Was empfehlen Sie Unternehmen und Betroffenen?

Man sollte sich nicht vom Wort ,Krankheit” abschrecken lassen. Bei Fragen kann man direkt
auf den entsprechenden Arbeitnehmer oder Bewerber zugehen. Gerade in der heutigen Zeit, wo
der Bedarf nach Fachkraften enorm gestiegen ist, haben junge Menschen mit Handicap sehr
gute Chancen auf dem Arbeitsmarkt. Offenheit schafft Vertrauen und Klarheit auf beiden Sei-
ten. So steht einem erfolgreichen Start ins Berufsleben nichts im Wege.

Vielen Dank fiir das Gesprich!

[ REHADAT WISSEN ]|
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JAufgrund des Fachkriftemangels sind die Betriebe offener. Die Arbeitgeber wissen zwar von

der Erkrankung, aber sie wissen nicht, was CF genau ist. Es ist wichtig, den Arbeitgebern von
vornherein zu sagen, was man sich wiinscht. Beispielsweise die reduzierte Arbeitszeit fiir die
Therapierituale. Menschen mit Behinderungen sind einerseits verletzlich, haben aber hdufig eine
groffere Betriebstreue, sind sehr engagiert und identifizieren sich stdrker mit dem Betrieb. Das
bedeutet auch Sicherheit und Stabilitdt fiir den Betrieb. Jemand mit Behinderung oder einer
chronischen Erkrankung hat oft eine besondere psychosoziale Reife und ist krisenerprobt, weil er
weifs, dass ,der Himmel einem auf den Kopf fallen kann'®

Zitat aus dem Interview mit Sieglinde Pfannebecker, Leiterin der Abteilung Berufliche Rehabilitation, Arbeitsfeld Ubergang
Schule-Beruf, in der Rehabilitationsklinik CJD Berchtesgaden

Menschen mit Mukoviszidose sind genauso leistungsbereit und motiviert wie andere und
winschen keine Sonderbehandlung. In Einzelfdllen sind aufgrund der gesundheitlichen Ein-
schrénkungen spezielle Anpassungen im Betrieb notwendig, um die volle Erwerbsfahigkeit
und Produktivitdt von Auszubildenden und Fachkrdften mit CF auch langfristig zu sichern.
Meist beschrédnken sich diese Gestaltungsmallnahmen am Arbeitsplatz auf flexible Arbeits-
zeitregelungen, doch kdnnen auch weitere organisatorische, technische und personelle
Hilfestellungen notwendig und sinnvoll sein.

Falls soziale Konflikte aufgrund von unausgesprochenen Angsten, Vorbehalten oder Un-
sicherheiten im Umgang mit Mukoviszidose auftreten, sollten diese moglichst frih erkannt
und im kollegialen Miteinander geldst werden. Unternehmen kdnnen hierfir die fachliche
Expertise Dritter nutzen, wie beispielsweise die kostenlose Serviceleistung der Integrati-
onsfachdienste (IFD). Die IFD klaren unter anderem uber die Erkrankung auf, geben Verhal-
tensempfehlungen und begleiten bei der Entwicklung von Ldsungen.

Die folgenden Cestaltungs- und Forderméglichkeiten sind nicht allgemeingtiltig, sondern
zum Grofteil den Erfahrungsberichten von unmittelbar beteiligten Personen entnommen.
Diese praktischen Vorschldge sollen bei betrieblichen Entscheidungen Orientierung geben,
doch steht die Betrachtung des Einzelfalles unbedingt im Vordergrund — Mukoviszidose ver-
lauft héchst unterschiedlich und die betrieblichen Rahmenbedingungen sind immer unter-
nehmensspezifisch.

Als allgemeine Empfehlung ldsst sich dennoch festhalten: Ein aufgeschlossenes Betriebskli-
ma signalisiert die Bereitschaft zu unterstiitzen, und die Entscheidung fir eine offene Kom-
munikation erleichtert die Umsetzung passgenauer Ldsungen.
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Was konnen Beschaftigte
tun?

Menschen mit CF sollten vor allem auf ihre Starken und Fahigkeiten setzen, anstatt sich zu
sehr tber ihre Erkrankung zu definieren, auch wenn dies mitunter schwerfallen kann. Sich
in erster Linie durch Selbstverantwortung, Eigenstandigkeit und Eigeninitiative auszuzeich-
nen, sind wichtige Voraussetzungen, um auch im Arbeitsleben die volle Anerkennung zu
erhalten und ,normal“ behandelt zu werden.

Offenheit und Flexibilitat

Die Frage, wann und ob man die Erkrankung mitteilt, ist ein grofles Thema, bleibt aber eine
individuelle Entscheidung. Weil das betriebliche Umfeld jedoch von den Einschrankungen,
kénnen frihzeitig Vereinbarungen getroffen werden, die fiir alle angemessen sind.

Dies setzt auch ein entsprechendes Maft an Flexibilitat voraus, indem man seine eigenen Be-
durfnisse mit den betrieblichen Anforderungen abwéagt und bestmoglich in Einklang bringt.

Die Bereitschaft, sich auch auf die Vorgesetzten, die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen sowie
die Kollegen und Kolleginnen einzustellen, schafft Akzeptanz und kann zu mehr Zugestand-

nissen fuhren.

Selbstmanagement

Durch die eigene Verhaltensprdvention, wie regelmaRige Therapie, gesunde Lebensfiihrung
und Hygienemallnahmen, hat man vieles selbst in der Hand, um leistungsfahig zu bleiben.
Im Job sollten sich Beschaftigte mit CF an die hygienischen Verhaltensregeln halten, um
sich selbst und im Zweifel auch andere Kollegen und Kolleginnen mit CF zu schiitzen, da
bei Menschen mit CF eine erhdhte gegenseitige Ansteckungsgefahr, wie zum Beispiel durch
Bakterien oder Viren, besteht.

Auch wenn der persénliche Schutz unerldsslich ist, sollte eine tibertriebene Angst vor Keimen nicht
lahmen. Auch hier gilt, dass Krankheitserreger auf Menschen mit CF ganz unterschiedlich wirken
kdnnen. Entscheidend ist, wie fortgeschritten die CF-Symptome sind. Eine komplette, sterile Isola-
tion wére daher nicht angemessen (siehe [17]).

Mehr zum Thema Hygiene

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung:
Informationen zum Infektionsschutz
- rehadat.link/bzgainfektionsschutz

Robert Koch-Institut
— rehadat.link/rki y)

Berufliche Teilhabe gestalten
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Planung fiir unterwegs

Je nach beruflicher Téatigkeit kdnnen hdufigere Dienstreisen mit dem PKW, der Bahn oder
im Flugzeug anfallen. Beschaftigte mit Mukoviszidose sollten zur eigenen Sicherheit voraus-
schauend planen und die Versorgungssituation vor Ort prifen.

Kurze Checkliste fiir Dienstreisen

- Reiseregelungen: aktuelle Reisebestimmungen und -warnungen der Fluggesell-
schaften oder des Bahnverkehrs sowie des Auswartigen Amtes verfolgen (zum
Beispiel Einschrankungen aufgrund der Corona-Pandemie)

- Ausweise: Impfausweis, Notfallausweis, drztlichen Brief mitnehmen

- CF-Medikamente: ausreichende Menge und Reserve (zum Beispiel im Falle un-
vorhergesehener Reiseverzégerungen wegen Flugausfalls) mitnehmen, griffbereit
verstauen, auf Kiihlung achten

- Flugreisen: rechtzeitig Uiber notige Sicherheitsbestimmungen der Fluglinie infor-
mieren (zum Beispiel: Was darf in das Handgepack?)

- Impfungen: neben den landestypischen Impfvorschriften sind vor allem Grippe und
Pneumokokken zu beachten

- Inhalations- und Therapiegerite: Verlangerungskabel oder Akkugerat, Reiseadap-
ter, Ersatzteile mitnehmen

- Kontaktstellen: CF-Ambulanzen vor Ort recherchieren

- Nahrungsmittel: auf Hygieneempfehlungen achten (zum Beispiel Leitungswasser,
rohes Gemuse und Fleisch)

- Reinigungs- und Desinfektionsmittel: eventuell auch Dampfsterilisator (Vaporisa-
tor), Eisessig (in Apotheken erhaltlich) oder andere Mittel mitnehmen.

- Sauerstoff: die Sauerstoffversorgung iber Lieferanten auch im Ausland sicherstel-
len

Quelle: siehe [18]

Mehr zum Thema Reisen

Reiseratgeber der Cystischen Fibrose Hilfe Wien
— rehadat.link/mukoreisen (PDF)

European Lung Foundation (ELF):
Reisebedingungen der europdischen Fluggesellschaften fur
Patienten und Patientinnen mit Sauerstoffbedarf

y - rehadat.link/elf
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Hilfen und Leistungen beantragen

Damit Menschen mit Behinderungen im Job oder in der Ausbildung die gleichen Chancen
wie Menschen ohne Behinderung haben, gibt es vom Staat unterschiedliche Forderpakete.
Der Leistungsanspruch wird aber immer im Einzelfall gepruft. Fiir Auszubildende oder Be-
schaftigte mit schwererem Krankheitsgrad oder fir Personen, die sich ldngeren stationdren
Antibiotika-Therapien unterziehen missen, kdnnen diese Hilfen wichtig sein. Im Folgenden
sind zwei Leistungsbereiche ndher dargestellt.

KFZ-Hilfen

Ist der Ausbildungs- oder Arbeitsplatz nur mit einem PKW aufgrund mangelnder Infrastruk-
tur oder der nicht zumutbaren Ansteckungsgefahr in &ffentlichen Verkehrsmitteln erreichbar
(vor allem in den Wintermonaten), kénnen Menschen mit Behinderungen die Kraftfahrzeug-
hilfe (Kfz-Hilfe) als eine Form der Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (LTA) beantragen.
Rechtsgrundlagen sind § 49 SGB IX in Verbindung mit der Kraftfahrzeughilfe-Verordnung
(KfzHV).

Betroffene miissen unter anderem nachweisen, dass sie fur berufliche Zwecke dauerhaft auf
die Nutzung eines PKW angewiesen sind. Kfz-Hilfen umfassen zum Beispiel Darlehen und
Zuschusse fur den Erwerb eines PKW und des Fihrerscheins oder behinderungsbedingte
Zusatzausstattungen.

Hilfen fiir die Ausbildung

Priifungsmodifikationen sind behinderungsbedingte Nachteilsausgleiche. Diese umfassen
beispielsweise eine verldngerte Prifungszeit, haufigere Pausen oder einen insgesamt lange-
ren Zeitraum, in dem Prifungsleistungen erbracht werden missen. Auszubildende sollten
den Antrag auf Nachteilsausgleich spatestens mit der Anmeldung zur Abschlussprifung
beziehungsweise dem Antrag auf Priifungszulassung stellen. Ansprechstellen fur die Pri-
fungsmodifikationen im Rahmen der betrieblichen Ausbildung sind die jeweiligen Kammern
(IHK, HWK).

& Mehr bei REHADAT

REHADAT-Lexikon:
Kraftfahrzeughilfen
— rehadat.link/lexikonkfz

Prafungsmodifikationen
— rehadat.link/lexikonpruefung Y
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Flexibilitat und Freiraume helfen

EIN AUSZUG AUS DEM INTERVIEW MIT CLEMENS BASLER

Clemens Basler, 25 Jahre, GdB von 50, hat Informatik an der FH Karlsruhe studiert. Er
arbeitet in einem kleinen Start-up-Unternehmen, das Software fiir das Bauingeni-
eurswesen programmiert. In seiner Freizeit wandert und tanzt er gerne.

,lch habe eine positive Lebenseinstellung und gehe so in den Tag. Die traditionelle
Vorstellung, ein Haus zu bauen und 80 Jahre alt zu werden, passt aber nicht so sehr
mit der Krankheit zusammen. Das muss man sehen.

Da mein Studium krankheitsbedingt 11 Semester dauerte, habe ich beim BAf6G-Amt
einen Hartefallantrag wegen Uberziehung gestellt und eine KlimaerholungsmaBnah-

me gemacht. Der Vorteil eines Studiums ist die zeitliche Flexibilitdt. In der Schule war
es gut, in der Oberstufe nicht mehr in Sport benotet zu werden. Ich habe aber trotz-

dem am Sportunterricht teilgenommen.

Korperlich anstrengende Berufe oder der Kindheitstraum ,Astronaut’ sind schwierig,
aber es gibt nur wenige Berufe, die man gar nicht ausfiihren kann. Bei den Infoveran-
staltungen der Mukoviszidose e.V. sind zum Beispiel Lehrer, Psychologen, Schreiner
und ein Zimmermeister mit CF dabei.

Als Informatiker ist man aber ohnehin gefragt, daher habe ich recht schnell einen Job
gefunden. Am Ende des Vorstellungsgesprachs habe ich die Erkrankung kurz erwdhnt
und dass es zu Krankheitsausféllen kommen kann. Das war kein Problem. Da wir noch
keine Blrordume haben, arbeiten wir momentan von zu Hause, wodurch die Arbeits-
zeiten recht flexibel sind.

Mir gefdllt das freundschaftliche Verhaltnis miteinander und dass ich viele Aufgaben
selbst machen kann. Es hilft, Freirdume zu haben, und ich bin der Uberzeugung, ge-
nauso Leistung bringen zu kénnen wie jeder andere Arbeitnehmer auch.”




LOSUNGEN FUR DEN ARBEITSALLTAG 41

Was konnen Betriebe tun?

,Wir hatten beispielsweise einmal den Fall, dass eine junge Frau mit CF eine Biiroausbildung in
einer Bickerei absolvierte und oft sehr starken Husten und Ausfalle hatte. Im Gesprich stellte
sich heraus, dass sie zu ihrem Biiroarbeitsplatz durch die Backstube, wo die Luft voller Meh!
war, gehen musste. Wir iiberlegten mit der IHK, wie man den Zugang ins Biiro verdndern oder
das Biiro umverlegen konnte, damit sie weiterhin arbeiten konnte.”

Zitat aus dem Interview mit Annabell Karatzas, Sozialrechtliche und Psychosoziale Beratung im Mukoviszidose e.V.

Aus Gesprachen mit Betroffenen und Experten sowie Expertinnen zeigt sich: Besonders
hilfreich fir Menschen mit CF im Beruf sind flexible und planbare Losungen, die auf die
jeweilige Arbeitssituation und den aktuellen Gesundheitszustand zugeschnitten sind. Dabei
fordert ein aufgeschlossenes, verstandnisvolles und vertrauensvolles Betriebsklima schnelle
und zielfiihrende Anpassungen. Sollten umfangreichere Unterstitzungsmalinahmen erfor-
derlich sein, konnen Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen auf ein vielfaltiges Férderangebot
zurlickgreifen, welches finanzielle Leistungen in Form von Zuschiissen oder Darlehen fiir
technische, bauliche, organisatorische oder personelle Hilfen umfasst.

Organisatorische MaBnahmen

Haufig fihren bereits einfache, organisatorische Unterstiitzungsangebote zu schnellen Er-
gebnissen und sind dabei wenig zeit- und kostenintensiv. Durch die Digitalisierung eréffnen
sich zudem neue Kommunikationswege und Arbeitsformen, wie beispielsweise Videokonfe-
renzen oder Telearbeit.

Beispiele

- Erméglichen Sie bei Bedarf flexible Arbeitszeiten und Pausen (zum Beispiel fiir kurze
selbststandige Behandlungszeiten, regelmallige Nahrungsaufnahme, Toilettengange).

- Versuchen Sie, bei Bedarf (temporares) Homeoffice zu erméglichen, damit Beschaftigte
durch reduzierte Anfahrtswege mehr Zeit fir ihre lebenswichtigen Therapien haben oder
in Wintermonaten vor Infektionsgefahren besser geschiitzt sind.

- Seien Sie offen fur flexible Ausbildungsverlaufe (zum Beispiel Teilzeitausbildung mit lange-
rem Verlauf bei verkiirzter Stundenanzahl).

- Uberlegen Sie, eventuell einen separaten Raum zur Inhalation wahrend der Arbeitszeit
bereitzustellen, falls dies gewiinscht wére.

- Versuchen Sie, bei Atemschwierigkeiten und Untergewicht kdrperlich besonders beanspru-
chende Tatigkeitsanteile wie zum Beispiel Uberstunden, Schichtdienst, langes Stehen oder
schweres Heben zu reduzieren.

- Erwadgen Sie, die Arbeitskraft von Arbeitstatigkeiten mit hoher Staubbelastung, Rauch,
extremen Temperaturen oder anderen ungiinstigen Luftbedingungen fernzuhalten.

- Uberlegen Sie, ob Sie allgemein die Infektionsgefahr durch ein Einzelbiro und/oder eine
Tatigkeit mit weniger Publikumsverkehr reduzieren konnen.

- Erwégen Sie, ob eventuell eine betriebliche Umsetzung mit neuen Tétigkeiten sinnvoll sein
konnte. Bedenken Sie auch, dass damit eventuell neue Qualifikationen oder Trainingsmaf-
nahmen bis hin zur Umschulung oder Weiterbildung verbunden sein kénnen.

/
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Technische MaBnahmen

Bei Mukoviszidose sind meist keine aufwendigen technischen Arbeitsanpassungen notwen-
dig. Im Einzelfall konnen bestimmte Mallnahmen jedoch hilfreich sei. Davon profitieren
gegebenenfalls auch andere Beschiftigte im Unternehmen.

Beispiele

- Denken Sie daran, rechtzeitig Hardware und Software-Lizenzen fir den Telearbeitsplatz
bereitzustellen, damit ein produktives Arbeiten reibungslos funktioniert.

- Uberlegen Sie, ob bei Bedarf technische Arbeitshilfen bei kérperlich belastenden Tétig-
keiten eingesetzt werden konnen (zum Beispiel zur Verbesserung der Luftqualitat, zur
Erleichterung von Hebe-Trage-Tatigkeiten).

- Stellen Sie bei erhdhter Infektionsgefahr eine ausreichende Menge an hygienischen
Arbeitsmitteln oder persénlicher Schutzausristung zur Verfigung (zum Beispiel Mund-
Nasen-Schutz, Handschuhe, Desinfektionsmittel).

Personelle MaBnahmen

Kollegiale Unterstlitzung ist als betriebsinterne Losung ein wirksamer Weg, um insbeson-
dere bei langeren Krankheitszeiten Aufgaben besser auf mehrere Képfe zu verteilen oder
Schwierigkeiten friihzeitig zu erkennen. Eine solche Kooperation kann zudem eine positi-
ve Signalwirkung auf die gesamte Belegschaft ausiiben. Externe personelle Unterstiitzung
durch Job-Coaches oder Arbeitsassistenzen sind dagegen bei Mukoviszidose in der Regel
nicht notwendig.

Beispiele

- Uberlegen Sie, wie Sie frihzeitig Tandem-Projekte (Zweierteams) festlegen kénnen, sodass
jeweils eine wechselseitige Vertretung maoglich ist.

- Probieren Sie ein kollegiales Mentoring (Partner-Modell) aus, bei der eine feste Vertrauens-
person fir Fragen oder Probleme ansprechbar ist.

- Beantragen Sie Zuschiisse als Ausgleich fir auBergewohnliche Belastungen, falls zusatzli-
che Personalkosten fiir die Unterstiitzung durch andere Kollegen und Kolleginnen entste-
hen sollten.

Mehr bei REHADAT

REHADAT-Lexikon: AulSergewdhnliche Belastungen
= rehadat.link/lexikonausserbel

REHADAT-Cute Praxis: Beispiele von Arbeitsgestaltungsmafinahmen bei Mukoviszidose
- rehadat.link/praxismuko

REHADAT-Literatur: Literatur zu Mukoviszidose und Arbeit
- rehadat.link/litmukoarbeit
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Wo gibt es Hilfen fiir Unternehmen?

Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen konnen sich bei Fragen zur Rekrutierung, Ausbildung,
Neueinstellung sowie finanziellen Forderung von Menschen mit Behinderungen an
unterschiedliche Einrichtungen wenden, die teilweise Arbeitgeber-Hotlines anbieten.
Kontaktstellen sind unter anderem die Arbeitsagenturen, Berufsbildungswerke und
Berufsforderungswerke, Integrationsamter, Integrationsfachdienste, Inklusionsberater
und Inklusionsberaterinnen der Kammern (IHK, HWK) oder Personalberatungen.

&1 Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus:

Forderleistungen fur Unternehmen und Beschaftigte
- rehadat.link/foerder

Beratungsstellen fiir Unternehmen und Beschdftigte
— rehadat.link/werhilft LN

Berufliche Teilhabe gestalten
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MafRnahmen bei langerer Erkrankung

Beschaftigte mit Mukoviszidose kénnen im Einzelfall aufgrund ihrer Erkrankung haufigere
Fehlzeiten aufweisen, wenn beispielsweise langere Antibiotika-Therapien erforderlich sind.
Doch gibt es auch Rickmeldungen von Unternehmen, wonach die Krankheitstage sogar
unter dem Durchschnitt der restlichen Belegschaft liegen.

Betriebliches Eingliederungsmanagement

Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen missen allen Beschaftigten, die innerhalb der letzten 12
Monate ldnger als sechs Wochen ununterbrochen oder wiederholt arbeitsunfahig waren, ein
Betriebliches Eingliederungsmanagement (BEM) zur Sicherung der Arbeitsfahigkeit und des
Arbeitsverhiltnisses anbieten (§ 167 SGB IX). Das BEM kann nur mit dem Einverstandnis der
Beschaftigten durchgefiihrt werden und ist ein sensibles Prozedere, das gesundheits- und
arbeitsbezogene Probleme offenbart und kooperative Losungen in Einklang mit den Arbeits-
anforderungen verlangt.

Die Art der Gestaltung ist gesetzlich nicht vorgeschrieben, weshalb jeder Betrieb seine eige-
ne, angemessene Verfahrensweise finden muss. Am Prozess beteiligt sind die betroffene Per-
son, der Betriebsrat beziehungsweise Personalrat, die Schwerbehindertenvertretung sowie
der betriebsdrztliche Dienst. Kleine Unternehmen mit einfachen Organisationsstrukturen
konnen die Fachexpertise von externen Stellen, wie zum Beispiel vom Integrationsamt oder
von der Krankenkasse, nutzen.

In der Regel Uberschreiten die Krankheitszeiten bei Mukoviszidose nicht den gesetzlichen
Zeitraum von sechs Wochen, sodass ein BEM in den meisten Féllen nicht erforderlich ist.

Quelle: siehe [16]

Tipps zum BEM

- Bereits im BEM kdnnen Betriebe Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben als pra-
ventive Mallnahme beantragen.

- Empfehlenswert ist eine Betriebs- beziehungsweise Dienstvereinbarung zum BEM.

- Fir die Einfihrung eines BEM kann es Prdmien von den Rehabilitationstragern und
Integrationsdamtern geben.

& Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus: Betriebliches Eingliederungsmanagement
- rehadat.link/bem

REHADAT-Gute Praxis: Beispiele fiir Betriebsvereinbarungen zum BEM
- rehadat.link/bvbem
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Stufenweise Wiedereingliederung

Ein haufiges Verfahren im Rahmen des BEM ist die stufenweise Wiedereingliederung (§ 44
SGB IX, § 74 SGB V), die von der gesetzlichen Kranken- oder Rentenversicherung als medi-
zinische Rehabilitationsleistung gewahrt wird (auch ,Hamburger Modell“ genannt). Der Arzt
beziehungsweise die Arztin stellen in diesem Fall den Eingliederungsplan zusammen. Die
Betroffenen sind weiterhin arbeitsunfahig geschrieben, erhalten Kranken- oder Ubergangs-
geld und beginnen mit einer geringeren, zeitlich gestaffelten Wiederaufnahme der Arbeit am
bisherigen Arbeitsplatz. Nur Beschaftigte mit Schwerbehinderung haben gegentiber anderen
Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen einen Rechtsanspruch auf die stufenweise Wiedereinglie-
derung, jedoch ist die Teilnahme fur alle Erkrankten freiwillig.

Nach neuerer Rechtsprechung wird Arbeitgebern und Arbeitgeberinnen vor allem im Rah-
men des BEM empfohlen, ihre Zustimmung zur stufenweisen Wiedereingliederung zu geben.
Betriebe kénnen sich von den Reha-Tragern zum Thema ,Stufenweise Wiedereingliederung”
beraten lassen.

& Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus:
Stufenweise Wiedereingliederung (StW)
- rehadat.link/stw Y
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Hilfsmittel und technische
Arbeitshilfen

Die personliche Therapie bei Mukoviszidose findet gewshnlich vor und nach der Arbeit
statt. Es kann aber je nach Schweregrad der Erkrankung notwendig sein, auch in den Ar-
beitspausen mithilfe von Medizinprodukten zu inhalieren oder abzuhusten. Neben diesen
medizinischen Hilfsmitteln sind bei Bedarf auch Arbeitsmittel fur technische Gestaltungs-
malinahmen einsetzbar, um beispielsweise kdrperliche Belastungen oder Infektionsrisiken
zu reduzieren.

Einige Produktgruppen sind hier exemplarisch dargestellt und mit den Produktbereichen im
Portal REHADAT-Hilfsmittel verlinkt.

Medizinische Hilfsmittel

Medizinische Hilfsmittel fur die personliche Therapie sind im Regelfall Leistungen durch
die Krankenkasse. Sie sollen den Erfolg der Krankenbehandlung sichern, einer drohenden
Behinderung vorbeugen oder eine Behinderung ausgleichen (§ 33 SGB V).

Fur erwerbsfahige Menschen mit Mukoviszidose sind die Inhalationsgerate die sinnvollsten
Hilfsmittel. Fir die Atemwegsbehandlung gibt es zwar zahlreiche andere Produkte (zum
Beispiel Sekret-Absauggerate, Sekretolyse-Gerate), die aber im Arbeitskontext nicht gleicher-
mallen relevant sind.

Inhalationsgeriate

Inhalationsgerdte transportieren Salzldsungen und Medikamente
schnell und direkt in die Atemwege. Bei der Feuchtinhalation wird
der Wirkstoff als Aerosol durch unterschiedliche Technologien er-
zeugt (zum Beispiel Ultraschall, Druckluft) und in winzigen Tropf-

o iﬁ‘—@ chen eingeatmet. Dagegen atmet man bei der Trockeninhalation
- den Wirkstoff als Pulver-Luft-Gemisch ein.

eflow®rapid

Im Arbeitsalltag sind kleine, mobile Inhalationsgerdte mit Akku-
betrieb flir Menschen mit Mukosviszidose besonders hilfreich.

Inhalationssystem ©
PARI Medical Holding GmbH Ultraschallvernebler

/
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- rehadat.link/ultraschallvernebler

Dusenvernebler
— rehadat.link/duesenvernebler
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Allgemein versteht man unter ,technischen Arbeitshilfen” handelstibliche Standardausfiih-
rungen oder behinderungsgerechte Sonderanfertigungen, welche die Arbeitstatigkeit bei
kdrperlichen Einschrankungen tberhaupt erst erméglichen, die Arbeitsausfiihrung erleich-
tern und die Arbeitssicherheit gewdhrleisten. Die grole Bandbreite an Produkten ermdglicht

daher eine Vielfalt an individuellen Arbeitsgestaltungsmalnahmen.

Atemschutzmasken

Fur Tatigkeiten, die die Atemwege durch Staub oder andere Luftpartikel belas-
ten (zum Beispiel bestimmte Mehlsilos, Wartungsarbeiten) oder ein Infektions-
risiko bergen, ist filtrierender Atemschutz wichtig.

Bei den sogenannten partikelfiltrierenden Halbmasken, die tblicherweise Ein-
wegmasken sind, gibt es drei Schutzstufen: FFP-1, FFP-2, FFP-3.

Die Masken liegen eng am Gesicht an und schiitzen vor festen wie flissigen
Aerosolen. Sie dienen als Eigenschutz. Der Atemwiderstand steigt mit der Hohe
der Qualitatsstufe, daher erleichtern Ausatemventile die Atmung und reduzie-
ren die Kondensatbildung. Welche Schutzstufe gewahlt wird, muss individuell
entschieden werden.

Fur Menschen mit CF ist nur das Tragen einer FFP-Maske sinnvoll. Opera-
tions-Masken oder selbstgendhte Stoffmasken schiitzen nicht zuverldssig.

FFP-Atemschutzmasken
- rehadat.link/ffpatemschutz

Schutzscheiben

Mobile Schutzscheiben kdnnen einen Infektionsschutz vor Aerosolen bieten
und an Verkaufstheken, Schaltern oder zwischen Biroarbeitsplatzen aufgestellt
werden.

- rehadat.link/schutzscheibe

Desinfektionsgerite

Berlihrungslose Sensorspender fiir Desinfektionsmittel oder Seife kdnnen das
Infektionsrisiko durch Kontakt reduzieren.

— rehadat.link/desinfektion

{ !I.'i:s

Il
il
\u_-.

SAFE High-Risk-Maske ©
DACH Schutzbekleidung
GmbH & Co. KG

Schutzscheibe ©
SIGNal Design GmbHI

Saraya NoTouch
ADS-500/1000 Spender ©
Sarima e. K.

/
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— Luftreiniger
\'r—L"":“"A Mobile Absaug- und Filteranlagen beseitigen die bei Atemschwie-
. :"_"___ _ rigkeiten belastenden Luftschadstoffe, Pollen oder Staub aus der
“___ Umgebung.
. v — rehadat.link/luftreiniger

Absaug- und Filteranlage
ACD 1200 © ULT AG

Mobilitatshilfen

Arbeitstdtigkeiten mit ldngeren Geh- beziehungsweise Wegezeiten
(zum Beispiel Botengange, Lieferdienste) konnen bei mangelnder
Lungenfunktion durch Tretroller, Elektroroller, Transport-Fahrrader
oder Elektrobikes unterstiitzt werden.

Fahrrader und Roller
- rehadat.link/rad

Elektro-3-Rad-Roller
Jumper X © EFATEC GmbH

Transporthilfen

Kdrperlich anspruchsvolle Hebe- und Tragetatigkeiten, wie bei-
spielsweise im Lager, lassen sich durch elektrisch angetriebene
Transportwagen, Elektroschlepper oder mobile Minilifter erleich-

tern.
Minilift Lifte-Drive Transport- und Fordermittel
© PRONOMIC AB - rehadat.link/transportfoerder

Apps: digitale Helfer bei Mukoviszidose

Es gibt zahlreiche Gesundheits-Apps flir Smartphones oder Tablets, die beispielsweise
an die Medikamenteneinnahme, Atemibungen oder Behandlungstermine erinnern.

Durch das Digitale-Versorgung-Gesetz (DVC) konnen Versicherte Apps auf Rezept er-
halten. Die Kosten dafiir zahlt die gesetzliche Krankenversicherung.

Darliber hinaus sind auch Apps als Plattform fir den sozialen Austausch und fir In-
formationen (zum Beispiel muko.connect) erhaltlich.

REHADAT-Hilfsmittel bietet eine spezielle App-Suche fir iOS- und Android-Betriebs-
systeme:

- rehadat.link/apps

Y
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Wer finanziert Hilfsmittel und technische Arbeitshilfen?

Aufgrund des komplexen Sozialversicherungssystems konnen verschiedene Leistungstra-
ger Hilfsmittel und technische Arbeitshilfen finanzieren. Da jeder Fall einzeln entschieden
wird, sind die personlichen Voraussetzungen (zum Beispiel Versicherungszeiten, Grad der
Behinderung), der Einsatzzweck des Hilfsmittels und die Art des Hilfsmittels relevant.

Wichtig: Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen sind nicht fiir die Bereitstellung von medizini-
schen Hilfsmitteln zustdndig, sondern die Rehabilitionstrager.

REHA-TRAGER UND INTEGRATIONSAMT

Hilfsmittel, die ausschlie@lich fur die berufliche Tatigkeit erforderlich sind, kénnen von den
Rehabilitationstragern (wie die Bundesagentur fir Arbeit oder die Trager der gesetzlichen
Renten- und Unfallversicherung) als Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (SGB IX § 49)
beziehungsweise von den Integrationsdmtern als Begleitende Hilfe im Arbeitsleben (SGB IX
§ 185) gefordert werden.

KRANKENVERSICHERUNG

Die gesetzliche Krankenversicherung zahlt dagegen nur fir persdnlich genutzte Hilfsmittel
im Rahmen der Akutversorgung und medizinischen Rehabilitation, sofern die Hilfsmittel
keine Alltags- und Freizeitgegenstande sind (8§ 33 und 34 SGB V).

Fir die privaten Krankenversicherungen gilt dagegen das jeweilige Vertragsrecht.

BELASTUNGSGRENZE FUR CHRONISCH ERKRANKTE

Gesetzlich Krankenversicherte missen fir Medikamente und Hilfsmittel bis zu einer be-
stimmten Belastungsgrenze zuzahlen. Fiir Menschen mit chronischer Erkrankung ist diese
Hochstgrenze bei einem Prozent des jahrlichen Haushaltsbruttoeinkommens anstatt der
Ublichen zwei Prozent erreicht. Sonderregelungen gelten fir Personen, die Arbeitslosen-
geld 11, Sozialhilfe, Grundsicherung im Alter und Erwerbsminderungsrente beziehen.

Ubersteigen die Zuzahlungen die Belastungsgrenze, konnen Versicherte bei ihrer Kranken-
kasse einen Antrag auf Zuzahlungsbefreiung fiir den Rest des Jahres stellen.

Tipp:

Die Verbraucherzentrale informiert Uber die Befreiung von der Zuzahlung bei der Krankenkasse:
- rehadat.link/vzbefreiungzuzahlung

& Mehr bei REHADAT

REHADAT-Hilfsmittel:
Produktilbersicht und Informationen zur Finanzierung
— rehadat.link/rehabhilfsmittel
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Chronische Talente
fordern

EIN INTERVIEW MIT VOLKER POTTHOFF

Volker Potthoff ist Grlinder und Vorstandsvorsit-
zender der Stiftung ,aktion luftsprung — Stiftung
fiir schwerstkranke Kinder und Jugendliche” sowie
ehemaliges Vorstandsmitglied der Deutschen Borse
AG. Derzeit ist er unter anderem als Vorstandsvor-
sitzender der Vereinigung ,Aufsichtsrate Mittelstand
in Deutschland” (ArMiD) sowie als ,Business Angel®
in einem Start-up-Unternehmen zum Klimawandel
tatig.

Bild: Volker Potthoff

Wie ist die Stiftung aktion luftsprung entstanden?

Ich bin selbst Vater einer Tochter mit Mukoviszidose und habe die Stiftung 2012 gegriindet, um
von Mukoviszidose betroffene Familien und deren Angehorige in Notlagen zu unterstiitzen.

Welche Ziele verfolgt Ihre Stiftung?

Wir méchten junge Menschen mit chronischer Erkrankung, also nicht nur mit Mukoviszidose,
in Ausbildung, Studium und Beruf, in ihren beruflichen Ambitionen, Neigungen und Leiden-
schaften fordern und damit einen Beitrag zur Chancengleichheit und zu einem selbstbestimm-
ten Leben leisten — daher das Motto ,Chronische Talente fordern®

Was bieten Sie konkret an?

Die Stiftungsarbeit beruht auf vier Sdulen. luftsprung direkt” bietet finanzielle Unterstiitzung
fiir Betroffene mit Mukoviszidose bei Geldnot an. luftsprung pro” begleitet junge Menschen in
das Berufsleben durch gezielte Beratung und Trainingsangebote wie zum Beispiel Potenzial-
analysen, Bewerbungstrainings und Interventionsberatung im Job. Derzeit entwickeln wir ein
Workshop-Konzept (Arbeitstitel: luftsprung fit4job) mit einem Team aus Coaches, Psychologen
und Psychologinnen. luftsprung campus” vergibt einmal jahrlich fiinf Stipendien fiir Ausbil-
dung und Studium an besonders talentierte und resiliente junge Menschen mit chronischer
Erkrankung. luftsprung live® ist ein Forderprogramm fiir junge Musiker und Musikerinnen mit
Workshops und Auftritten der ,luftsprung live band”

Mit wem kooperieren Sie?

Wir kooperieren unter anderem mit Unternehmen wie die Deutsche Bérse AG, mit Verbanden
wie Mukoviszidose e. V., Rheuma-Liga e. V., Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereini-
gung (DCCV), mit der Popakademie Mannheim und mit dem Projekt REHADAT.
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Wie rekrutieren Sie die jungen Menschen und Betriebe?

Wir sind in Kontakt mit den Selbsthilfevereinen, CF-Ambulanzen, Schulen sowie Universitdten
fir die Stipendienvergabe und nutzen Social Media. Wir bauen den personlichen Kontakt zu
Arbeitgebern tiber Veranstaltungen wie den Arbeitgeberservice der Agentur fiir Arbeit oder der
[HK, tiber Inklusionsmessen oder die Verleihung des Inklusionspreises auf.

Wie sind Ihre Erfahrungen mit jungen Menschen mit CF im Arbeitsleben?

Meistens lauft es sehr gut. Die jungen Menschen sind aufgrund ihrer Erkrankung und der tégli-
chen Therapiemafnahmen sehr diszipliniert und Gleichaltrigen im Verhalten h&ufig voraus. Es
ist aber flir diese Personengruppe schwieriger, eine Ausbildung oder einen Arbeitsplatz zu fin-

den, wenn sie schon im Bewerbungsschreiben offen tiber ihre chronische Erkrankung sprechen.

Eine Ausnahme bilden 6ffentliche Arbeitgeber. ,Outing” ist deshalb ein komplexes Thema. Fiir
manche Arbeitgeber zahlt nur die Qualifikation, fiir andere ist die Erkrankung und die Héhe
des Behinderungsgrades schon abschreckend.

Was empfehlen Sie jungen Menschen mit CF fiir das Arbeitsleben?

Sich auf die eigenen Stdrken zu fixieren und sich nicht iiber die Erkrankung zu definieren. Sie
haben viel vorzuweisen. Mit dieser Haltung gehen sie aufrecht in eine Bewerbung und kénnen
dann offen tiber ihre Erkrankung reden.

Was empfehlen Sie Arbeitgebern und Arbeitgeberinnen?

Geregelte Arbeitszeiten sind wichtig, aber ansonsten sollten Arbeitgeber Beschéftigte mit CF
wie alle anderen auch behandeln. Homeoffice ist vor allem wéhrend einer Grippewelle oder
Antibiose-Infusionstherapie von grofSem Vorteil. Wichtig sind zudem Pausen fiir die regelméiSige
Nahrungsaufnahme und die Hygiene am Arbeitsplatz.

Wo sehen Sie die grof3ten Probleme bei der beruflichen Inklusion?

Problematisch ist die fehlende Aufklarung von Fithrungskréften zu unsichtbaren chronischen
Erkrankungen wie CF. Sie sind unsicher, was auf sie zukommen konnte und entscheiden sich
deshalb eher fiir einen Bewerber oder eine Bewerberin mit erkennbaren und aus ihrer Perspek-
tive einschétzbaren gesundheitlichen Beeintrachtigungen.

Was trigt zum Gelingen der beruflichen Inklusion bei?

Ein Umdenken bei Fihrungskréften, dass auch Menschen mit unsichtbarer chronischer Er-
krankung nach ihrer Leistung beurteilt werden sollten und fiir das Wirtschaftsleben genauso
wertvoll sind wie alle anderen. Wichtig wére, die leuchtenden Beispiele zu zeigen.

Welche Zukunftsvisionen hat Ihre Stiftung?

Die Stiftung ist seit ihrer Griindung stetig gewachsen. Da unsere Mitarbeiter zunehmend selbst
unter einer chronischen Erkrankung leiden, kénnen sie die Stiftungsarbeit sehr authentisch
vertreten. Wir mochten auch, dass mehr Betroffene bei unserer Arbeit mitwirken, damit wir
sie als Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen einstellen konnen.

Vielen Dank fiir das Gesprich!

Mehr zur Stiftung

aktion luftsprung — Stiftung fiir schwerstkranke Kinder und Jugendliche
- rehadat.link/aktionluftsprung
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Fahrplan fiir Rekrutierung
und Beschiaftigung

Diese Checkliste dient als Anregung und Orientierung fir Unternehmen, die Menschen
mit Mukoviszidose aktiv als Mitarbeiter oder Mitarbeiterinnen gewinnen mochten.

Schritt @

Auf Diversity setzen

Eine wichtige Signalwirkung hat Ihre Unterstlitzung einer vielfaltigen Belegschaft. Es gibt
hierflr verschiedene Wege, die Sie je nach Betriebsart und Betriebsgrélie erwédgen konn-
ten, zum Beispiel:

- Internetauftritt und Firmenbroschiiren entsprechend gestalten

- Aktionstage durchfuihren (zum Beispiel Tag der offenen Tur)

- Social-Media-Kandle nutzen (zum Beispiel Twitter, Facebook, LinkedIn)

- Barrierefreie Bewerbungsportale einrichten

- Betriebliche Praktika und durch die Bundesagentur flr Arbeit geforderte Einstiegsqua-
lifizierungen sowie Probebeschaftigungen anbieten

- Schul- und Hochschulpartnerschaften initiieren

Schritt @ «
Kontakte kniipfen

Neben der klassischen Stellenanzeige ist der persdnliche Kontakt zu Menschen mit
Behinderungen ein effektiver Weg, um potenzielle Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen zu
gewinnen. Die Unterstiitzung durch spezielle Einrichtungen, Dienstleister oder Personen-
gruppen kann zielfiihrend sein. Beispielhafte Kontaktmoglichkeiten sind:

- Verbdnde (zum Beispiel Mukoviszidose e.V.)

- Stiftungen (zum Beispiel aktion luftsprung)

- Arbeitgeberservice der Bundesagentur fir Arbeit

- Firmenservice der gesetzlichen Rentenversicherung (zum Beispiel fir die Wiederein-
gliederung erkrankter Beschaftigter)

- Bildungseinrichtungen (zum Beispiel Berufsbildungswerke, Berufsforderungswerke,
Regelschulen, Berufsbildende Schulen)

- Vermittlungsdienste der Integrationsfachdienste

- Inklusionsberater und Inklusionsberaterinnen der Kammern (IHK und HWK)

- Projekte von Verbanden (zum Beispiel Wirtschaft inklusiv)

- Ausbildungs- oder Weiterbildungsmessen

- Personalberatungen

- Eigene Belegschaft (zum Beispiel Uber Intranet), Elterninitiativen, Familien- und Be-
kanntenkreis, Sportgruppen

- Auf Mukoviszidose spezialisierte Reha-Kliniken mit Abteilungen zur beruflichen Rehabi-
litation (Bundesweite Ubersicht: = rehadat.link/rehaklinikenmuko)



http://rehadat.link/rehaklinikenmuko

Schritt €

MaRnahmen ermitteln und planen

Je nach individuellem Bedarf ist eine friihzeitige Prifung der Arbeitsbedingungen sinn-
voll, um unterstiitzende Losungen zu finden. Wichtig ist, die betreffende Arbeitskraft
aktiv in den Gestaltungsprozess einzubinden:

- Gibt es Sicherheits- und Gesundheitsgefahren? Begutachten Sie den Arbeitsplatz mit
der potenziellen Arbeitskraft. Fiihren Sie eine Gefdhrdungsbeurteilung durch.

- Schalten Sie interne und/oder externe Fachexperten und -expertinnen ein, die bera-
ten und unterstiitzen. Zum Beispiel: betriebliches Inklusionsteam, betriebsdrztlicher
Dienst, Integrationsfachdienst, Technischer Beratungsdienst des Integrationsamts,
Inklusionsberater und -beraterinnen der Kammern.

Schritt @®

Forderleistungen beantragen

Nutzen Sie die umfangreichen Forderleistungen fir die berufliche Teilhabe. Antragsfor-
mulare sind bei den Rehabilitationstrégern (Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben LTA)
und den Integrationsamtern (Begleitende Hilfe im Arbeitsleben) erhdltlich. Die Leistungs-
trager konnen bei der Antragstellung helfen. Wird ein Antrag abgelehnt, konnen Antrag-
stellende gegebenenfalls Widerspruch einlegen.

Wichtig: Stellen Sie die Antrdge auf Forderleistungen vor dem Beginn einer Mallnahme
oder dem Kauf einer technischen Hilfe. Erst wenn die Kostenzusage vorliegt, dirfen Sie
die geplanten Malnahmen in die Wege leiten.

Schritt®

MaRnahmen priifen

Diese letzte Stufe wird haufig vernachldssigt, doch ist sie entscheidend fur ein nachhal-
tiges und zufriedenstellendes Beschaftigungsverhaltnis. Erweisen sich die umgesetzten
Malnahmen in der Praxis sogar als hinderlich, sollten Unternehmen schnell nachjustie-
ren:

- Werten Sie die Arbeitsanpassungen nach einem vereinbarten Zeitpunkt aus.

- Fragen Sie, wie die betroffene Arbeitskraft und auch die Kollegen und Kolleginnen mit
den Anpassungen zurechtkommen.

- Holen Sie sich gegebenenfalls erneut Unterstiitzung durch interne und externe Fach-
expertise, um passende Nachbesserungen zu ermitteln.

&l Mehr bei REHADAT

REHADAT-talentplus:

Ansprechstellen und Telefon-Hotlines flir Arbeitgeber und Arbeitgeberinnen
— rehadat.link/werhilft

Zusatzliche Férdermoglichkeiten im Rahmen der Ldnderprogramme
— rehadat.link/sonderfoerderung
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Mehr bei REHADAT

REHADAT-TALENTPLUS
Portal zu Arbeitsleben und Behinderung
— talentplus.de

REHADAT-CUTE PRAXIS
Beispiele fiir Arbeitsanpassungen und Inklusionsvereinbarungen
— rehadat-gutepraxis.de

REHADAT-BILDUNG
Wege zur beruflichen Teilhabe fiir junge Menschen
- rehadat-bildung.de

REHADAT-ANGEBOTE UND ADRESSEN
Beratungsstellen, Dienstleistende, Verbande und mehr zur beruflichen Teilhabe
— rehadat-adressen.de

REHADAT-HILFSMITTEL
Produktiibersicht und mehr zur Hilfsmittelversorgung
— rehadat-hilfsmittel.de

REHADAT-RECHT
Urteile und Gesetze zur beruflichen Teilhabe
- rehadat-recht.de

REHADAT-LITERATUR
Artikel, Blicher, Ratgeber und mehr zur beruflichen Teilhabe
- rehadat-literatur.de

REHADAT-FORSCHUNG
Forschungs- und Modellvorhaben, Rehabilitations- und Teilhabeforschende
- rehadat-forschung.de

REHADAT-ICF
Aktivitatsbasiert mit ICF-Komponenten recherchieren
— rehadat-icf.de

REHADAT-SEMINARANBIETER
Seminaranbieter zur beruflichen Teilhabe und Inklusion von Menschen mit Behinderungen
- rehadat-seminaranbieter.de

/
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Stiftungen, Verbande und Organisationen

Mukoviszidose e.V. — Bundesverband Cystische Fibrose (CF)
- muko.info

aktion luftsprung — Stiftung fiir chronisch schwerstkranke Kinder und Jugendliche
— aktion-luftsprung.de

Christiane Herzog Stiftung
— christianeherzogstiftung.de

Deutsche Lungenstiftung e.V.
- lungenstiftung.de

Deutsche Atemwegsliga e.V.
- atemwegsliga.de

BAG Selbsthilfe
— bag-selbsthilfe.de

Bundesarbeitsgemeinschaft der Integrationsdmter und Hauptfirsorgestellen (BIH)
—> integrationsaemter.de

Internationale Mukoviszidose-Organisationen

European Cystic Fibrosis Society — Europédischer Zusammenschluss von medizinischen und
wissenschaftlichen Experten und Expertinnen
- ecfs.eu

CFE Cystic Fibrosis Europe — Europdische Partnerorganisation
— cf-europe.eu

CFW Cystic Fibrosis Worldwide
- cfww.org
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