Haben Sie Anregungen oder Ideen fiir unsere Broschiiren? Oder mochten Sie noch

mehr Informationen zu bestimmten Themen? Dann freuen wir uns tiber Lhre Nachricht
an info@alpha-care.de oder Grifols AlphaCare, Postfach 99 01 19, 47298 Duisburg.

1. Deutsche Rentenversicherung: Erwerbsminderungsrente/Medizinische Rehabilitation. www.deutsche-rentenversicherung.de, Stand 2019 (letzter Abruf:
21.11.2019). 2. Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz: Verordnung zur Durchfiihrung des § 1 Abs. 1 und 3, des §30 Abs. 1 und des
§35 Abs. 1 des Bundesversorgungsgesetzes (Versorgungsmedizin-Verordnung - VersMedV). www.gesetze-im-internet.de (letzter Abruf: 21.11.2019).
3. Vogelmeier C et al. Pneumologie 2018; 72: 253-308. 4. Unfallversicherungen.com. www.unfallversicherungen.com, Stand 2019 (letzter Abruf:
21.11.2019).
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INHALTSVERZEICHNIS

LTEBE LESERTN, LTEBER LESER,

die Diagnose Alpha-1-Antitrypsin-Mangel wirft zundchst viele Fragen auf, gerade im
sozialen Bereich. Kann ich weiterhin arbeiten gehen und meine Familie erndhren?

Muss ich Angst vor einer Kiindigung haben? Wie fassen es meine Kollegen auf, wenn Alpha-tund Beruf 04
ich einmal ausfalle oder nicht alles schaffe?

Es gibt viele Moglichkeiten . . . . 06
Alpha-1ist zwar leider nicht heilbar, doch die Behandlungsméglichkeiten kénnen
die Symptome lindern und ein weiteres Fortschreiten der Krankheit verlangsamen. Der Schwerbehindertenausweis . .08
Zudem bietet das deutsche Gesundheitssystem viele Hilfestellungen an, die Ihnen
und Threr Familie auch im spateren Krankheitsstadium eine sinnvolle Stiitze sein Medizinische Rehabilitation . . . 10
konnen. Umso wichtiger ist es, dass Sie diese kennen und nutzen.

Wichtige Anlaufstellen ... o 14

Uber Recht und Soziales bei chronischen Erkrankungen lieRe sich wohl ein ganzes
Buch schreiben. Wir méchten Ihnen in diesem Ratgeber die wichtigsten Aspekte
aufzeigen und Ihnen mogliche Anlaufstellen nennen, die Thnen bei Ihren individuellen
Anliegen helfend zur Seite stehen konnen.

Ihr AlphaCare Team
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ALPHA-1 UND BERUF

Alpha-1 und Beruf -ist das vereinbar?

Eines vorah: Die Diagnose Alpha-1 bedeutet nicht
gleichzeitig, dass Sie Thren Beruf aufgeben mis-
sen. Viele Alpha-1-Patienten konnen langfristig
ihre Téatigkeit austiben und sind praktisch genau-
so leistungsfahig wie gesunde Mitarbeiter auch.
Ob und inwiefern Sie durch Alpha-1 im Berufs-
leben beeintrachtigt sind, ist von verschiedenen
Faktoren abhéngig. Hier spielen unter anderem
die Schwere, aber auch das Stadium der Erkran-
kung oder die Art der Tatigkeit eine Rolle.

So kann es sein, dass Sie ggf. Anpassungen am
Arbeitsplatz vornehmen missen, um Ihre Arbeit
weiter ausfiihren zu kénnen. Das kénnen Kleinig-
keiten sein, wie die Wahl eines anderen Biiros,
das beispielsweise weiter entfernt vom Raucher-
raum liegt. In einigen Féllen ist die Belastung der
Lunge jedoch so groB, dass die Tatigkeit nicht

mehr fortgesetzt werden kann, zum Beispiel bei
Druckern, Malern oder Backern. Die Schadstoff-
belastung wiirde die Lunge zu stark schadigen. In
diesem Fall bestehen verschiedene Méglich-
keiten, wie Sie weiterhin im Betrieb verbleiben
konnen. Dennoch muss erwdhnt werden, dass
Alpha-1-Patienten nicht selten im Laufe der Zeit
vermindert arbeitsfahig sind oder sogar erwerbs-
unfahig werden kdnnen.

Wen muss ich iiber Alpha-1 informieren?

Laut Arbeitsrecht sind Sie erst einmal nicht ver-
pflichtet, Thre chronische Erkrankung gegen-
tiber dem Arbeitgeber offenzulegen. Das dndert
sich jedoch, wenn Sie Thre Arbeitsleistung auf
Dauer nicht erbringen konnen, der Betriebs-
ablauf beeintrachtigt ist oder Dritte gefahrdet
werden kdnnten. Natirlich gibt es auch unter
den Arbeitgebern ,schwarze Schafe®, die an der
Beschaftigung chronisch kranker Mitarbeiter kein
Interesse haben.

Dennoch ist es empfehlenswert, den Arbeit-
geber, Betriebsarzt, Betriebsrat oder ggf. die
Schwerbehindertenvertretung ins Vertrauen zu
ziehen und mit diesen den stetigen Austausch
zu suchen. Meist werden Sie offene Tiiren ein-

rennen, denn weder Ihr Chef noch Thre Kollegen
mochten Sie als engagierten Mitarbeiter mit Ih-
rem wichtigen Know-how verlieren. Es gibt vie-
le Wege, wie Sie gemeinsam mit Ihrem Arbeit-
geber Losungen finden kénnen, die Ihnen eine
dauerhafte Teilhabe am Berufsleben ermégli-
chen. Dazu missen jedoch alle Seiten iber die
Erkrankung und natirlich auch dariiber Be-
scheid wissen, welche Anpassungen nétig sind
und wo entsprechende Unterstiitzung, egal ob
finanziell oder materiell, beantragt werden
kann.

Einige wichtige Mdéglichkeiten und Anlaufstel-
len haben wir im Folgenden fir Sie zusammen-
gestellt.
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ES GIBT VIELE MOGLICHKEITEN

Umschulung

Fiir Sie als Alpha-1-Patient ist es wichtig, Thre
Lunge zu schiitzen. Insofern sollten Sie darauf
Wert legen, beispielsweise Schadstoffen mog-
lichst nicht ausgesetzt zu sein. Bei einigen Tatig-
keiten, wie beim Friseur, beim Backer, auf der
Baustelle oder in einer Druckerei, ist das jedoch
nicht moglich. Bis eine Alternative gefunden ist,
sollten Sie auf jeden Fall eine Atemschutzmaske
tragen. Langerfristig sollten Sie in Absprache
mit Threm Betriebsarzt und Vorgesetzten eine
Umschulung anstreben, darauf kénnen Sie einen
Anspruch haben. Ein entsprechender Antrag kann
bei der Deutschen Rentenversicherung gestellt
werden. Nicht nur Sie als Arbeitnehmer, sondern
auch Thr Arbeitgeber kann Zuschiisse fiir ent-
sprechende MaRnahmen beantragen.

Anpassung des Arbeitsplatzes

Vielleicht gentigen auch schon einige kleine An-
passungen am Arbeitsplatz, damit Sie Ihre Ta-
tigkeit weiter ausiiben kénnen. So sind Teppiche
beispielsweise wahre Staubfdnger, auch die
Belastung der Lunge durch Druckerschwérze ist
nicht zu unterschatzen und in Blumenerde sam-
meln sich oft Schimmelpilze an. Nicht immer
werden diese Anpassungen ausreichen, aber sie
sind immerhin ein erster Schritt!

Flexible Arbeitszeiten/ Erwerbsminderung/
Reha vor Rente

In Abstimmung mit dem Arbeitgeber ist es haufig
moglich, die Arbeitszeiten an das gesundheit-
liche Befinden anzupassen. Sofern Sie die ver-
traglich vereinbarten Arbeitszeiten einhalten
konnen und diese nicht zwingend an Offnungs-
zeiten oder Ihre telefonische Erreichbarkeit ge-
bunden sind, sollte dies eigentlich méglich sein.

Es kann jedoch auch sein, dass Sie aufgrund Ih-
rer eingeschrankten Lungenfunktion nicht mehr
voll arbeitsfahig sind. Es wird beurteilt, in wel-
chem Umfang Sie taglich arbeiten kénnen: Wenn
Sie maximal zwischen drei und sechs Stunden
arbeiten kdnnen, besteht die Mdglichkeit, bei
der Rentenversicherung eine halbe bzw. volle
Erwerbsminderungsrente zu beantragen. Die
Voraussetzungen fiir eine Rente wegen Erwerbs-
minderung erfiillen Sie, wenn Sie aufgrund des
Alpha-1 in jedem beliebigen Beruf weniger als
sechs Stunden arbeiten kénnen.
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Dem Antrag sollten Sie alle arztlichen Bescheini-
gungen beiftigen, ggf. werden weitere Gutachten
angefordert. Voraussetzung fiir den Anspruch
ist, dass Sie in den letzten finf Jahren vor Ein-
tritt der Erwerbsminderung mindestens drei Jahre
lang Pflichtbeitrdage in die Rentenkasse einge-
zahlt haben.!

Wichtig: In Deutschland gilt nach dem
Sozialrecht der Grundsatz ,,Reha vor
Rente“. Das bedeutet: Bevor eine
Erwerbsminderungsrente bewilligt wird,
wird gepriift, ob die Erwerbsfahigkeit

durch eine ambulante oder stationdre
Reha-MaBnahme wiederhergestellt
werden kann, sodass der Betroffene
dazu in der Lage ist, seinen Lebens-
unterhalt wieder selbst zu bestreiten.!
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DER SCHWERBEHINDERTENAUSWEIS

Habe ich ein Anrecht auf einen Schwerbehindertenausweis?

Der Grad der Behinderung wird in Zehnergraden auf Basis der Grundsédtze der Versorgungsmedizin- Keinesfalls sollten Sie einen Schwerbehindertenausweis als etwas Negatives verstehen. Vielmehr
Verordnung ermittelt. Zustandig fiir die Feststellung des Behinderungsgrads sind die Versorgungs- kann er Thnen in gewissen Bereichen Unterstlitzung und Schutz bieten. Scheuen Sie sich also nicht,
amter. Als schwerbehindert gilt man ab einem Grad der Behinderung von 50. Fir Krankheiten der bei Bedarf einen Antrag zu stellen. Hier einige Vorteile:

Atmungsorgane mit dauernder Einschrankung der Lungenfunktion, wie es bei Alpha-1 der Fall sein
kann, gilt folgende Einteilung:?

Erweiterter Kiindigungsschutz ErmaRigung bei der Kfz-Steuer
Krankheiten der Atmungsorgane mit dauernder Einschrankung Grad der Behinderung/ Recht auf einen besonderen Parkplatz Vergiinstigte Nutzung 6ffentlicher
der Lungenfunktion Grad der Schwerbehinderung Verkeh el
erkenrsmitte

Zusatzlicher Urlaub

Behinderung geringen Grades: das gewdhnliche MaR tibersteigende Atemnot bei Méeli Ggf. gesonderter Behindertenparkplatz
mittelschwerer Belastung (z.B. Gehen mit 5-6 km/h, mittelschwere kdrperliche 20-40 oglicher Anspruch auf Versetzung oder vor der Haustiir

Arbeit), statische und dynamische Messwerte der Lungenfunktionspriifung bis zu Umschulung, wenn die Ausiibung der vor-

ein Drittel niedriger als die Sollwerte*, Blutgaswerte im Normbereich herigen Tatigkeit aus gesundheitlichen

Griinden nicht mehr moglich ist

Behinderung mittleren Grades: das gewdhnliche MaR tbersteigende Atemnot ) .
bereits bei alltaglicher leichter Belastung (z.B. Gehen mit 3-4 km/h, Treppen- Entsprechende Zuschiisse, die IThr
Arbeitgeber fiir Sie beantragen kann

steigen bis zu einem Stockwerk, leichte kérperliche Arbeit), statische und
dynamische Messwerte der Lungenfunktionspriifung bis zu zwei Drittel niedriger
als die Sollwerte, sogenannte respiratorische Partialinsuffizienz (erniedrigter
Sauerstoffpartialdruck im Blut, normaler Kohlenstoffdioxidpartialdruck)

50-70

Behinderung schweren Grades: Atemnot bereits bei leichtester Belastung oder in
Ruhe, statische und dynamische Messwerte der Lungenfunktionspriifung um mehr als

zwei Drittel niedriger als die Sollwerte, sogenannte respiratorische Globalinsuffizienz
(erniedrigter Sauerstoffpartialdruck sowie krankhaft verdnderter Kohlenstoffdioxid-
partialdruck im Blut)

* Die Sollwerte der Lungenfunktion sind von Geschlecht, Alter und GréBe abhéngig.
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MEDIZINISCHE REHABILITATION

Eine medizinische Rehabilitationsmallnahme
zielt darauf ab, Verschlechterungen des Ge-
sundheitszustandes vorzubeugen, die generelle
korperliche Leistungsfahigkeit zu steigern und
die Wiedereingliederung in das soziale und be-
rufliche Umfeld zu erleichtern. In Bezug auf den
Beruf bedeutet dies eine Verbesserung bzw.
Wiederherstellung einer erheblich geféhrdeten
oder bereits geminderten Erwerbsfahigkeit.!3

Optimierung der Pharmakotherapie
Tabakentwdhnung

korperliches Training
Patientenschulung

Atemphysiotherapie

Alpha-1-Patienten profitieren inshesondere von
den sogenannten pneumologischen Rehabilita-
tionsmallnahmen, die Symptomatik, Lebens-
qualitdat sowie kdorperliche und emotionale
Fahigkeiten der Alltagsbewaltigung fordern. Als
Teil der nicht medikamentdsen Behandlung
konnen sie, individuell auf den Patienten zuge-
schnitten, mit kdrperlichem Training, Schulungen
mit Verhaltensdanderung und dem Erlernen von
MaBnahmen der Selbsthehandlung, einen groBen
Beitrag zur Verbesserung des Gesundheitszu-
standes leisten.?

Ergotherapie
Erndhrungsberatung
Hilfsmittelversorgung
soziale Betreuung

psychosoziale Beratung und Therapie

Anspruch auf eine ambulante, stationdre sowie
wohnortnahe (hausliche) Rehabilitation hat ge-
nerell jede sozialversicherte Person, die sich
durch die Erkrankung beeintrachtigt fiihlt, auch
Langzeit-Sauerstoffpatienten. Folgende allgemei-
ne Voraussetzungen sind dabei zu erfiillen:!

Die medizinische Rehabilitation ist aus
medizinischen Griinden nétig (Rehabilita-
tionshedrftigkeit).

Die Erwerbstatigkeit ist wegen Krankheit
oder Behinderung vermindert oder
geféhrdet.

Es besteht eine positive Rehabilitations-
prognose. Es ist wahrscheinlich, dass
sich dies positiv auf die Erwerbsfahigkeit
auswirkt.

Die Notwendigkeit muss durch einen Arzt
festgestellt und vom Kostentrager vorab
genehmigt worden sein.
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Fir Familien wird in vielen Kliniken die so-
genannte Mutter-/Vater-Kind-Kur fir erkrankte
Elternteile angeboten. Auch fiir diese Rehabilita-
tionsmalinahme muss die medizinische Notwen-
digkeit nachgewiesen werden.

Die Kostentrager sind meist die Deutsche Renten-
versicherung (wenn die Erwerbsfahigkeit geféhr-
det oder gemindert ist) oder die gesetzliche
Krankenversicherung (wenn die MaBnahme der
Erhaltung oder Besserung der Gesundheit dient
und einer Behinderung vorbeugt).* In Einzelfallen
kannauch die Unfallversicherung zustandig sein.*
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Wie lange dauert die Reha und wie hadufig kann ich sie beantragen?

Die Rehabilitationsprogramme sollten mindes-
tens drei, besser sechs Wochen lang dauern, um
einen effektiven Nutzen zu erzielen.? In begriinde-
ten Féllen kann dieser Zeitraum auch ausgeweitet
werden.! Bei der Wahl einer Reha-Einrichtung
konnen Sie Wiinsche bei der Antragstellung &u-
Bern. Zwischen zwei Reha-Mallnahmen miissen
in der Regel vier Jahre liegen.

Eine frithere Wiederholung ist nur dann méglich,
wenn es aus medizinischen Griinden dringend
erforderlich ist.*

Der Antrag ist immer von Thnen selbst zu stellen -
Ihr behandelnder Arzt kann Sie dabei unterstiitzen
und den Antrag fiir Sie bei einem der Kostentrager

einreichen.! Sollte Thr Antrag bei der Renten-
versicherung eingehen (am wahrscheinlichsten,
wenn es um den Erhalt der Erwerbstatigkeit geht),
sie jedoch keine Zustdndigkeit sehen, wird die
Rentenversicherung dies direkt mit der Kranken-
versicherung abstimmen - hier besteht kein wei-
terer Handlungsbedarf fiir Sie.

Die Bearbeitung durch die Krankenversicherung
besteht dann in der Priifung, ob die gewéhlte
Einrichtung aus medizinischen Gesichtspunkten
und Threr Lebenssituation entsprechend geeig-
net ist. Ist dies der Fall, muss die Krankenkasse
den Wunsch berticksichtigen. Bei der Deutschen
Rentenversicherung oder der Unfallversicherung
hingegen besteht keine Wahlfreiheit.

Generell gilt: Nicht immer wird ein Rehabilitationsantrag im ersten Anlauf bewilligt. In
diesem Fall diirfen Sie innerhalb eines Monats widersprechen — bleiben Sie hartnéckig!

Wichtig ist hier eine Begriindung durch Ihren Arzt. Es empfiehlt sich, bei dem Widerspruch
die Hilfe eines Anwaltes in Anspruch zu nehmen. Sozialverbdande wie der VdK konnen Sie
beraten und Ihnen bei der Suche nach einem Anwalt behilflich sein.

Was ist eine Anschlussrehabilitation?

Eine Anschlussrehabilitation (AR) oder Anschluss-
heilbehandlung (AHB) sind Teil der medizinischen
Rehabilitation, die sich direkt an einen Kranken-
hausaufenthalt anschliet bzw. spatestens zwei
Wochen nach der Entlassung aus der Klinik
beginnt. Sie konnen sowohl stationdr als auch
ambulant stattfinden und dauern in der Regel

Muss ich etwas zuzahlen?

Grundsatzlich haben alle Versicherten der gesetz-
lichen Krankenversicherung einen Anspruch auf
medizinische Reha-Mallnahmen. Es kommt je-
doch auf den jeweils zustdandigen Kostentrager
an. Versicherte miissen bei stationdrer Rehabilita-
tion pro Tag héchstens 10 € fiir langstens 42 Tage
zuzahlen

Die Belastungsgrenze fiir Zuzahlungen liegt bei
chronisch Kranken bei einem Prozent des Jahres-
bruttoeinkommens. Uberschreiten Sie diesen Be-
trag, sind Sie fiir den Rest des Jahres befreit.
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drei Wochen. Griinde fiir eine AR oder eine AHB
bei Alpha-1-Patienten sind beispielsweise eine
akute Verschlechterung der Krankheit oder ein
operativer Eingriff an der Lunge. Die Kosten
tibernehmen in diesem Fall die Renten- oder die
Krankenversicherung.

Renten- Kranken-
versicherung versicherung

10 € Zuzahlung 10 € Zuzahlung

Stationir pro Tag pro Tag
fir maximal fir maximal
2 Wochen 4 Wochen
10 € Zuzahlung
Ambulant/ . pro Tag
Teilstationar [etlga Al fir maximal
4 Wochen
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WICHTIGE ANLAUFSTELLEN

Wer kann Ihnen am Arbeitsplatz helfen?

Das BMAS kiimmert sich vor allem um
die berufliche Wiedereingliederung. Ein weite-
rer Schwerpunkt ist das Engagement im Rahmen
der vom BMAS gegriindeten Initiative ,job - Jobs
ohne Barrieren®, die sich fir die Aushildung und
Beschéaftigung behinderter Menschen sowie be-
triebliche Pravention einsetzt.

Sie ist zustan-
dig fur die Bewilligung von Reha-MaBBnahmen
sowie fiir Prdvention. Auch ein Antrag auf Er-
werbsminderungsrente muss bei der Renten-
versicherung eingereicht werden. Weitere Infor-
mationen unter:

Sie sind erste Anlaufstelle
fir Menschen mit einer Schwerbehinderung so-
wie deren Arbeitgeber und kénnen umfassende
Beratung und Unterstiitzung, aber auch finanzi-
elle Hilfe bieten. Ihr Ziel ist die Eingliederung
von Menschen mit einer Schwerbehinderung in
das Arbeitsleben. Hier gelangen Sie iiber eine
einfache Postleitzahlensuche direkt zu dem fiir
Sie zustandigen Integrationsamt:

Der Sozialverband vertritt
die gesellschaftlichen, politischen und rechtli-
chen Interessen seiner Mitglieder gegentber Be-
horden, Versicherungen und bei Sozialgerichten.
Aufgegliedert nach Bundes-, Landes-, Kreis- und
Ortsverbdnden bietet er Informationen oder auch
rechtliche Beratung zu verschiedensten Themen
rund um das Sozialrecht an. Weitere Informatio-
nen unter:

o et St S Bl
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Sie sind zustandig fir die
Prifung und Bewilligung eines Schwerbehinder-
tenausweises. Auf den Internetseiten des fiir ein
Bundesland zustandigen Versorgungsamts kon-
nen Antrdge heruntergeladen oder zumindest die
Kontaktdaten des regionalen Versorgungsamts
abgerufen werden.




