
Deutschschweizer	
  Marfantag	
  am	
  12.	
  September	
  2015	
  in	
  Aarau	
  

von	
  Jacqueline	
  Weber

Der	
   diesjährige	
  Marfantag	
   der	
   Deutschschweiz	
  
stand	
   ganz	
   im	
   Fokus	
   von	
   Versicherungen.	
   Das	
  
Programm	
   versprach	
   am	
   Morgen	
   ein	
   Referat	
  
über	
   die	
   IV-­‐Versicherung,	
   gefolgt	
   von	
   einer	
  
Plenumsdiskussion	
   zur	
   Krankenversicherung	
  
am	
  Nachmittag.	
  	
  

Begonnen	
  hat	
  der	
  Tag	
  aber	
  gemütlich	
  mit	
  Kaffee	
  
und	
   Gipfeli	
   ab	
   9.30	
   Uhr	
   im	
   Parterre	
   des	
   Bullin-­‐
gerhaus	
   in	
   Aarau.	
   Gegen	
   10.00	
   Uhr	
   waren	
   fast	
  
alle	
   angemeldeten	
   Teilnehmerinnen	
   und	
   Teil-­‐
nehmer	
  und	
  die	
  Referentin	
  eingetroffen	
  und	
  der	
  
offizielle	
  Teil	
  konnte	
  beginnen.	
  	
  

Giancarlo	
   Bombardieri,	
   Präsident	
   der	
   Marfan	
  
Stiftung	
   Schweiz,	
   begrüsste	
   die	
   Anwesenden	
  
herzlich	
   und	
   übergab	
   das	
   Wort	
   danach	
   Frau	
  
Gabriela	
   Kaspar,	
   Leiterin	
   Sachleistungen	
   der	
   IV-­‐
Stelle	
   Bern.	
   Frau	
   Kaspar	
   vermittelte	
   in	
   ihrem	
  
Vortrag	
   viel	
   Grundlagenwissen	
   zur	
   Invaliden	
  
Versicherung.	
   Sie	
   zeigte	
   auf,	
   dass	
   grundsätzlich	
  
zwischen	
  Massnahmen	
  und	
  Leistungen	
  der	
  IV	
  zu	
  
unterscheiden	
   ist.	
   Zu	
   ersteren	
   gehören	
   einer-­‐
seits	
  die	
  Frühinterventionsmassnahmen,	
  welche	
  
das	
  Ziel	
  verfolgen,	
  möglichst	
  rasch	
  und	
  so	
   lange	
  
die	
   versicherte	
   Person	
   noch	
   arbeitet,	
   einzugrei-­‐
fen,	
   um	
   die	
   Erhaltung	
   des	
   bisherigen	
   Arbeits-­‐
platzes	
  oder	
  die	
  Eingliederung	
  an	
  einem	
  anderen	
  
Arbeitsplatz	
  oder	
  Betrieb	
  anzustreben.	
  Daneben	
  
stehen	
   die	
   Eingliederungsmassnahmen,	
   an	
   wel-­‐
chen	
  Versicherte	
   teilnehmen,	
  die	
  geeignet	
   sind,	
  
ihre	
   Erwerbsfähigkeit	
   wiederherzustellen,	
   zu	
  
verbessern	
   oder	
   zu	
   erhalten.	
   Dazu	
   gehören	
   Be-­‐
rufliche	
  Massnahmen,	
   Integrationsmassnahmen	
  
und	
   Medizinische	
   Massnahmen.	
   Auf	
   der	
   Leis-­‐
tungsseite	
   gilt	
   es	
   einerseits	
   zwischen	
   Geldleis-­‐
tungen,	
  dazu	
  gehören	
  natürlich	
  die	
  Invalidenren-­‐
te,	
   aber	
   auch	
   Taggelder	
   und	
   Reisekosten,	
   die	
  
Hilflosenentschädigung,	
   der	
   Assistenzbeitrag	
  
(seit	
  2012),	
  sowie	
  die	
  Ergänzungsleistungen	
  und	
  
andererseits	
   Sachleistungen	
   (Hilfsmittel)	
   zu	
   un-­‐
terscheiden.	
  

Frau	
   Kaspar	
   griff	
   aber	
   auch	
   gekonnt	
   Schwer-­‐
punkte	
   auf,	
   welche	
   für	
   Marfanbetroffene	
   be-­‐
sonders	
  relevant	
  scheinen.	
  So	
  erfuhren	
  wir,	
  dass	
  
das	
  Marfansyndrom	
  dem	
  Punkt	
  Nr.	
  485	
  auf	
  der	
  

Geburtsgebrechenliste	
   der	
   IV	
   entspricht,	
   ein	
  
Geburtsgebrechen	
   aber	
   weder	
   Voraussetzung	
  
noch	
   Garantie	
   für	
   eine	
   IV-­‐Leistung	
   oder	
   -­‐
Massnahme	
  nach	
  Vollendung	
  des	
  20.	
  Altersjahrs	
  
darstellt.	
  	
  

Frau	
  Kaspar	
  hat	
  an	
  diesem	
  Morgen	
  unser	
  Wissen	
  
über	
  die	
  IV-­‐Versicherung	
  mit	
  sehr	
  viel	
  fachlicher	
  
Kompetenz	
  gefüttert	
  und	
  alle	
  unsere	
  Fragen	
  mit	
  
grossem	
   Feingefühl	
   beantwortet	
   –	
   ganz	
   herzli-­‐
chen	
  Dank	
  dafür.	
  

Beim	
   anschliessend	
   fast	
   schon	
   traditionellen	
  
Spaghetti-­‐Plausch	
   mit	
   feinem	
   Salatbuffet	
   konn-­‐
ten	
  sich	
  alle	
  genüsslich	
  die	
  Bäuche	
  vollschlagen.	
  
Ein	
   riesengrosses	
   Dankeschön	
   an	
   die	
   Familie	
  
Brändli	
   –	
   ihr	
   seid	
   eine	
   hervorragende	
   Küchen-­‐
mannschaft.	
   Danach	
   war	
   für	
   ausgedehnte	
   Ge-­‐
spräche	
  und	
  den	
  einen	
  oder	
  anderen	
  Gang	
  zum	
  
verlockenden	
  Dessertbuffet	
   in	
  der	
  schön	
   langen	
  
Mittagspause	
  auf	
  jeden	
  Fall	
  auch	
  noch	
  genügend	
  
Zeit.	
  

Den	
   Nachmittag	
   eröffnete	
   Olivia	
   Bombardieri,	
  
Vorstandspräsidentin	
   des	
   Vereins	
   Marfan	
  
Selbsthilfe,	
   mit	
   einem	
   Erfahrungsbericht	
   über	
  
das	
   Treffen	
   der	
  NFM	
   (National	
  Marfan	
   Founda-­‐
tion)	
  in	
  Chicago	
  vom	
  6.	
  –	
  9.	
  August.	
  	
  

Danach	
   stand	
   das	
   Thema	
   Krankenversicherung	
  
ganz	
  im	
  Fokus	
  der	
  anwesenden	
  Betroffenen	
  und	
  
Angehörigen.	
  Fragen	
  konnten	
  gestellt	
  und	
  Erfah-­‐
rungen	
  mitgeteilt	
  werden.	
  Zum	
  Teil	
  entwickelten	
  
sich	
  spannende	
  Diskussionen	
  oder	
  befriedigende	
  
Antworten	
   konnten	
   gleich	
   von	
   anderen	
   Teil-­‐
nehmenden	
   gegeben	
   werden.	
   Alle	
   ungeklärten	
  
Fragen	
   wurden	
   gesammelt	
   und	
   an	
   Herrn	
   Leu	
  	
  
geschickt,	
  welche	
  diese	
  beantworten	
  wird.	
  	
  

Zum	
   Schluss	
   des	
   diesjährigen	
   deutschschweizer	
  
Marfantages	
   fasste	
   Giancarlo	
   Bombardieri	
   das	
  
Geschäftsjahr	
  2014	
  und	
  das	
  bisherige	
  2015	
  kurz	
  
zusammen.	
   Ausblickend	
   berichtete	
   er	
   über	
   den	
  
aktuellen	
   Stand	
   des	
   Grossprojekts	
   Marfan-­‐
School,	
   eine	
   Informationsplattform	
   mit	
   ver-­‐
schiedenen	
   Modulen	
   für	
   Hausärzte	
   und	
   Be-­‐
troffene,	
  welche	
  anfangs	
  2016	
  online	
  gehen	
  soll	
  
und	
  worauf	
  alle	
  gespannt	
  sind.	
  

	
  


