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Til den bevilgende myndighed

Landsforeningen til Bekeempelse af Cystisk Fibrose (Cystisk Fibrose Foreningen-CFF) arrangerer
11.til 13. november 2011 et handicaprettet familiekursus for familier med bgrn og unge under 18
ar med cystisk fibrose — dvs. fgdt 1993 og senere. Kurset er for foraeldre, barnet/den unge med
cystisk fibrose samt sgskende.

Formalet med ares kursus er at give foreeldrene:
o mulighed for at drgfte psykologiske aspekter i forbindelse med at have et barn i familien
med en livstruende sygdom som CF,
e enviden om CF-behandlingen som et redskab til at opna livskvalitet og normalitet, ud fra
de forudseetninger sygdommen giver den enkelte,
en opdateret viden om samfundets stgtte til barn og unge med CF,
en opdateret viden om forebyggelse af lungeinfektioner hos CF patienter,
en viden om sidste nyt fra forskningen inden for CF,
muligheder for erfaringsudveksling og netveerksdannelse.

| takt med at barnet/den unge med cystisk fibrose bliver eeldre, opstar der hele tiden nye
spgrgsmal og nye udfordringer, der giver behov for at mgdes med andre i lignende situation.
Viden om sygdommen, forebyggelse og behandlingsmuligheder udvikler sig med stor hast, sa
familierne har behov for med jeevne mellemrum at f opdateret deres viden.

Det er desuden foreningens erfaring, at foreeldre til et barn med cystisk fibrose og barnet/den
unge med CF har brug for at mgde andre i en tilsvarende situation. Sgskende har ogsa et behov
for at mgde andre sgskende til bgrn med cystisk fibrose. Da cystisk fibrose er en sjeelden sygdom,
har det derfor stor betydning at kunne mgdes pa landsplan.

Undervisningsprogrammets indhold — skreeddersyet til malgruppen

Selve undervisningsprogrammet for foraeldre er nyt hvert &r. Sammen med CF-Centrene pa henh.
Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital Skejby tilrettelaegges et program, hvori bl.a. indgar
allerseneste nyt fra forskningen og om behandlingsmaessige aspekter — i ar f.eks. emner som
Kost og trivsel — Lungefysioterapi — Mykobakterier - FESS-resultater — Information om
sinusoperationer - Zitromaxprojektet m.v. CF er en sygdom i konstant udvikling, og nye
behandlinger kommer jaevnligt til. Denne del af undervisningen varetages af overleeger,
afdelingsleeger og gvr. fagpersonale ved de to danske CF-centre.

Udover feelles sessioner med eksempelvis forsknings- og behandlingsnyt indgar ogsa alders- og
emneinddelte workshops, sa familierne kan fa malrettet viden og erfaringsudveksling, tilpasset
deres barns alder og udviklingstrin.

De deltagende familier opfordres desuden til sammen med kursustilmeldingen at indsende emner,
de iszer gerne vil have belyst under arets kursus. Dette sker, for at kurset kan veere sa aktuelt som
muligt for alle tilmeldte og tilbyde viden tilpasset den enkelte families behov og kendskab til CF.

Programmet bliver sdledes skreeddersyet til malgruppen, de deltagende familier, og deres helt
aktuelle behov. Dette betyder, at familierne har behov for tilbagevendende at deltage i
familiekurset, ikke mindst fordi sa stor en del af hverdagen med den omfattende
behandllingsbyrde typisk er foreeldrenes ansvar, sa leenge bgrnene er i barne- og
ungdomsalderen.
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Undervisning og orientering om 'Samfundets stgtte til bgrn og unge med CF’ varetages af
socialradgiver Gitte Madsen. Dette finder sted — farst som opleeg i plenum om aendringer i
reglerne om - aflastning (servicelovens 8§ 41, 84 og 52) — tabt arbejdsfortjeneste, indfgrelse af loft
for ydelsen — og revalidering (nedseettelse af revalideringsydelsen for unge under 30 ar). Desuden
workshop med uddybning af formiddagens oplaeg og en mere overordnet gennemgang af de
stgttemuligheder, der er seerlig relevante for barn og unge med cystisk fibrose.

Ogsa psykologiske aspekter indgar i kursusprogrammet. Dette omfatter opleeg, gruppearbejder og
plenumdiskussion, som finder sted sgndag og tilpasses ogsa den aktuelt tiimeldte deltagergruppe
- varetaget af psykolog Helle Spanggaard, Terapi og Radgivning.

Endelig er der ogsa et specielt undervisningsprogram for barnene/de unge med cystisk fibrose
samt deres sgskende. Dette program tilretteleegges og gennemfares i aldersopdeltte grupper af
cand.paed.psych.aut. Heine Lund Pedersen.

Undervisningen af foraeldrene finder sted pa falgende tidspunkter:

Fredag 11. november kl. 21:30 — 22:30

Lerdag 12. november kl. 09:15 - 17:15
(frokostpause kl. 13:00-14:15)

Sendag 13. november kl. 09:15 — 13:00

Barneundervisningen afvikles i lgbet af lgrdagen.

Praktiske Informationer om kurset
— kursussted, indkvartering, tidspunkter, kursusgebyr og betaling mm — se venligst side 3.

Retningslinier for at undga krydsinfektion mellem CF-patienterne

Vi gar ogsa opmaerksom p4, at kursusforlgbet afvikles int. Retningslingslinier for CF’eres
deltagelse i kurser m.v. for at undga krydsinfektion mellem CF-patienterne, - udarbejdet af de to
CF-Centre — se venligst side 4.

Ansggning om daekning af udgifter ved kursusdeltagelse

Kurset er tilrettelagt, sa det opfylder betingelserne for at yde hjeelp til daekning af udgifterne til
kurset (kursusafgift, transport og evt. tabt arbejdsfortjeneste) efter § 41 og § 42 i lov om social
service.

Familierne er oplyst om, at de fagr kursusstart skal ansgge kommunen om deaekning af udgifter,
og at de i tilfeelde af eventuelt afslag pa dette kan fa vejledning hos CF-Foreningens socialradgiver
Gitte Madsen, men at familien selv er ansvarlig for rettidig indsendelse af anke over evt. afslag.

Safremt der gnskes yderligere oplysninger om kurset, venligst kontakt CF-Foreningens
sekretariat, tIf. 8667 4422, E-mail: kursus@cff.dk.

Venlig hilsen

Hanne Wendel Tybkjaer
sekretariatschef
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Praktiske informationer om CF-familiekursus 11.-13. november 2011

Kursussted og indkvartering
Hotel Faaborg Fjord
Svendborgvej 175
5600 Faaborg
TIf. 6261 1010.
Indkvartering sker i enkelt- og dobbeltveerelser, alle med bad/toilet, sengelinned og handkleeder.
En del af dobbeltveerelserne er store nok til ogsa at rumme opredning(er) til barn.

Tidspunkter:
Fredag: Ankomst og indkvartering pa Hotel Faaborg Fjord, finder sted FREDAG 11. nov. fra ca. kl.
18:00. Der er mulighed for at kebe ekstra middag fredag aften, - serveres kl. 19.15. Fgrste maltid i
programmet er servering af snitter/kaffe/te kl. 20:00.
KI. 20:30 er der orientering om bgrnepasningsprogrammet v/lederen af vort barnepige-team, Pia
Widerholt Jensen, som har arelang erfaring med CF. Selve kursusprogrammet indledes kl. 21:30.
Lgrdag: 07:30-08:45 morgenmad, klargaring af inhalationsudstyr og PEP-maske til faelles behandling,
hvorefter vores stab af "Barnepiger m/k” tager imod bgrnene, sa foraeldrene kan fa ro til at deltage i
kursusprogrammet, som indledes kl. 09:15 praecis og slutter 17:30.

Segndag: Undervisningen indledes atter kl. 9:15, og kl. 12:45 afsluttes weekendens program, hvorefter
der er frokost kl. 13:00 og afrejse.

Barnepasningsprogrammet
Invitationen geelder som naevnt foreeldre samt CF-patienter (under 18 ar) og sgskende. Vort
barnepasningsprogram har nedre aldersgreense pa 3 ar. Men manglende pasningsmulighed
derhjemme skal ikke afholde forzeldre fra at tage pa kursus, - tag i sa tilfeelde bgrnene og egen
barnepige med. Bemaerk, at vi ikke kan tiloyde opredning til barn under 3 ar, som der ikke betales
kursusgebyr for, men ma henvise til, at de sover i forseldres senge el. i egen medbragt barneseng.

Transport Odense-Faaborg-og retur
Hvis man kommer til Odense med tog, kan vi tilbyde at arrangere 1-2 busafhentninger (u/beregning)
fra Odense St. i lgbet af fredag aften og returk@rsel sgndag efter frokost. Bustransport fra/til Odense
bestilles pa seerligt skema. Og det er en god ide at reservere pladsbillet til toget hos DSB i god tid.

Kursusgebyr - og hvad det daekker
Kursusgebyret-2011 er for voksne og barn (3 &r og derover) 3.950,00 kr. pr. person.
Pris for ophold (uden kursusdeltagelse) for egen barnepige er kr. 1.950 kr.
Hvis det er ngdvendigt at medtage sma bgrn under 3 ar, vil de veere gratis, safremt de ikke optager en
seng, men kan sove hos foraeldrene.
Kursusgebyret pa 3.950,00 kr. deekker overnatning, forplejning og kursusomkostninger. Deltagerne ma
derudover paregne rejseudgift, men kursusdeltagelsen kan sgges deekket via Servicelovens § 41 og §
42 (kursusafgift, transport og evt. tabt arbejdsfortjenste).
Farste maltid, der deekkes under kursusgebyret, er snitter/kaffe fredag aften kl. 20:00, sidste maltid er
frokost sgndag. (Drikkevarer er for egen regning.)
Ekstra middag fredag kl. 19:15 koster 185 kr./voksne — 85 kr./bgrn

Betaling af kursusgebyr:
Nar vi modtager tilmelding, fremsender vi faktura til indbetaling af kursusgebyr og evt. ekstra middag
fredag aften. Hvis faktura skal sendes direkte til kommunen, fremsender vi den gerne i elektronisk
form, - husk i sa fald venligst at anfare kommunens EAN nr.)

Belgbet bedes indbetalt forud for kurset, men hvis man af en el. anden grund ikke kan na dette, f.eks.
manglende/senere afggrelse fra socialforvaltningen, kontakt da CF-Foreningen — tIf. 8667 4422 — eller

send E-mail til kursus@cff.dk.

Hovedreglen er, at i tilfeelde af afbud pga. sygdom el. lign. kan der efter 4. november 2011 ikke ske
refusion af kursusgebyr.

Betaling af faktura bedes ske via Netbank til CF-foreningens Girokonto (NEMKONTO):
4770 000 6404383. Husk venligst at anfare familiens navn, med ref. ’kursus 2011’ og fakturanummer.
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CFF-Cystisk Fibrose Foreningen’s Retningslinier/2011 for CF’eres deltagelse i

CF-Familiekurser m.v. for at undga krydsinfektion

CF-Familiekurset 11.-13. november 2011 er for CF’ere, som er uden kronisk infektion og uden
Burkholderia, Achromaobacter og Inquilinus limosus infektion. For at sikre at ingen CF’ere
udsaettes for krydsinfektion under kurset, vil de to centre p4 RH og SKS internt koordinere og
arrangere undersggelser af ekspektorat /spytprgver m.v. fgr kursusstart.

Der er tidligere mellem de to CF-centre aftalt fglgende retningslinier for CF’eres deltagelse i
arrangementer som eksempelvis familiekursus og skilejre med teet samveaer over flere dage,
som saledes er geeldende for CFF's arrangementer:

1. kun CF-patienter uden kronisk infektion med gram-neqgative bakterier
kan deltage. Bemeerk, at dette betyder, at CF’ere med kronisk infektion med
Staph.aureus, som er gram-positiv, gerne ma deltage. Er du i tvivl, spgrg da dit
CF-Center — og lees evt. artiklen 'Luftvejsinfektioner (bakterielle) hos CF-
patienter’, CF-blad 4/2004.

2. der skal foreligge en negativ dyrkning, som pa kursustidspunktet hgjest
ma vaere en maned gammel,

3. hvis der har veaeret en positiv pseudomonas dyrkning indenfor de sidste 3
maneder fgr kursusstart, skal der foreligge en negativ dyrkning en
maned senere, - (bem. dog pkt. 2),

4. CF-patienter med intermitterende veekst kan ikke deltage, hvis de har
forhgjede antistoffer, og hvis pseudomonas har veeret mucoid,

5. der ma ikke have veeret positiv dyrkning med Burkholderia,
Achromobacter og Inquilinus limosus indenfor 12 maneder far
kursusstart.

Den sidste undersggelse af ekspektorat skal derfor foretages
indenfor ca. 30 dage fgr kursusstart,
dvs. fra/efter mandag d. 10. oktober 2011, men dog séaledes:

- at dit CE-Center _senest fredaqg d. 4. november 2011 kan meddele det endelige svar

bade til dig/familien og samtidig ogsa direkte til CF-Foreningen,

om undersggelserne giver grgnt lys” for CF’erens deltagelse i kurset eller ej.

Kontakt hurtigt dit CF-Center, som ogsa har modtaget dette brev, og fortael dem, at du/din
familie planlaegger kursusdeltagelse, sa du og centret kan aftale, hvornar de ngdvendige
undersggelser skal foretages.

September 2011
Hanne Wendel Tybkjeer/sekr.chef
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