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SAMFUNDETS HJZALP TIL VOKSNE MED CYSTISK FIBROSE

Januar 2010

| det fglgende gives en oversigt over de muligheder for statte, der som oftest kommer pa tale for
voksne med cystisk fibrose (CF).

@nsker du oplysningerne uddybet, eller har du behov for yderligere radgivning, er du velkommen
til at kontakte socialradgiverne pa de to CF-Centre:

Liat Damsbo Lund, CF-Centret, Rigshospitalet, tIf. 35 45 43 93
Steen Hgjer, CF-Centret, Skejby Sygehus, tIf. 89 49 50 36

samt Cystisk Fibrose Foreningens socialradgiver:
Gitte Madsen, gm@cff.dk, traeffes ogsa torsdage fra 16 til 18 pa tif. 63 81 68 17.

Med venlig hilsen
Cystisk Fibrose Foreningen (CFF)

Hanne Wendel Tybkjaer
sekretariatschef
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Udgifter til medicin

Kronikertilskud

Behandlende CF-center ansgger Laegemiddelstyrelsen om kronikertilskud til alle CF-patienter. Et
kronikertilskud laegger et loft over de arlige medicinudgifter til tilskudsberettigede leegemidler. Nar
man selv har betalt 3.490 kr. i tilskudsaret, ydes der 100 % tilskud, jf. sundhedslovens § 147. Man
har selv betalt 3.490kr., nar der er kabt tilskudsberettigede leegemidler for over 16.131 kr. (belgbet
fremgar af CTR-saldoen).

Enkelttilskud

Du far tilskud efter sundhedsloven, til de fleste slags medicin, nar medicinen er ordineret af en
lzege. Det geelder dog ikke alle slags medicin. | nogle tilfselde kan du kun fa tilskud, hvis du har en
seerlig bevilling fra Laegemiddelstyrelsen kaldet "enkelttilskud”, jf. sundhedslovens § 145. Behand-
lende CF-center sgger om enkelttilskud hos Leegemiddelstyrelsen.

Andre stgttemuligheder

Der kan indgas en aftale (afdragsordning) med apoteket, sdledes at afregning af egenbetaling
ikke sker som én samlet indbetaling, men ved manedlige afdrag (291 kr. pr maned i 2010). Har du
pa trods af dette ikke gkonomisk mulighed for at betale udgiften selv (det kan f.eks. veere fordi du
er studerende) er der mulighed for at sgge hjeelp til at fa deekket udgiften helt eller delvist efter
aktiviovens § 82.

CF’ere, der modtager pension efter de gamle regler, (tilkkendt fgr 1.1.2003) kan sgge daekning af
egenbetalingen via Helbredstilleeg, der er indteegts- og formuebestemt. Derudover kan der sgges
personlige tillaeg efter Pensionslovens § 17 (bevilges efter en konkret og individuel vurdering af
ansggers gkonomiske forhold).

CF’ere, der ikke modtager pension eller som modtager pension, og har faet tilkkendt pension til-
kendt efter 1.1.2003 kan evt. sgge egenbetalingen deekket som en merudgift efter Servicelovens §
100 (se mere nedenfor).

Udgifter til befordring til behandling
Befordringsudgifter til behandling kan deekkes efter sundhedsministeriets regler. Hovedreglen er,
at der skal benyttes billigste forsvarlige transportmiddel.

Via Karselskontoret pa lokalsygehuset, kan der ydes daekning af transportudgifter til patient, og
safremt det er ngdvendigt til en ledsager, hvis bopaelen er mere end 50 km fra det benyttede sy-
gehus, og udgiften overstiger 60 kr. Kgreseddel fas pa behandlende center/sygehus og skal afle-
veres som dokumentation. Bemaerk dog, at udgifter daekkes til det naermeste relevante sygehus.
Benytter du dig af muligheden for frit sygehusvalg, skal du selv afholde evt. merudgifter til trans-
port til det valgte sygehus.

Hvis der er behov for sygetransport, karsel i egen bil eller flytransport, kreever det leegeordination
fra den behandlende lzege til det lokale ka@rselskontor/sygehus
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Hjeelp til merudgifter (servicelovens § 100)

Merudaifter til kost

Voksne med CF er ikke umiddelbart omfattet af hovedbestemmelsen i servicelovens § 100, der
giver mulighed for at deekke merudgifter, der er en fglge af en nedsat funktionsevne. De er der-
imod omfattet af undtagelsesbestemmelsen, hvor personer der ikke har en synligt eller umiddel-
bart konstaterbar nedsat funktionsevne, kan fa hjeelp til deekning af merudgifter til dicet, nar for-
skrifter om diget og lignende fglges. Bemeerk dog, at personer der modtager fartidspension efter
de gamle regler (tilkendt far 1.1.2003) ikke kan fa deekket merudgifter efter servicelovens § 100.
Ankestyrelsen har i en afggrelse (C 31-05), afgjort at en ansgger, der led af cystisk fibrose, alene
kunne fa daekket sine merudgifter til dizet, og ikke var berettiget til at fa deekket merudgifter til me-
dicin, seerligt tgj, karsel og ekstra udgifter til el.

Voksne med CF har et forhgjet energibehov og dermed kaloriebehov. Dette skyldes bl.a. mangel
pa fordgjelses-enzymer og de talrige lungeinfektioner, som er forbundet med sygdommen.

Der henvises til behandlende CF-Center, hvor klinisk diaetist ved en individuel vurdering beregner
energitrin/kostbehov for den enkelte CF-patient og den dermed forbundne merudgift. Merudgifter-
ne til kost kan daekkes efter servicelovens § 100, safremt de overstiger minimumsgraensen pa 500
kr. om maneden. Kan man sandsynliggere merudgifter til kost pa mindst 500 kr. om maneden,
udlgses en merudgiftsydelse pa 1500 kr. pr maned.

Merudaifter udover udgifter til kost

Nogle voksne med CF vil dog ogsa vaere omfattet af hovedbestemmelsen i § 100 og kunne fa
deekket merudgifter udover merudgifter til dieet. Det drejer sig om de voksne, hvor sygdommen har
medfart en varig nedseettelse af deres funktionsevne med konsekvenser af sa indgribende karak-
ter i den daglige tilveerelse, at der ofte ma saettes ind med ikke uveesentlige hjaelpeforanstaltnin-
ger.

Er du omfattet af hovedbestemmelsen, vil du ogsa kunne fa deekket nadvendige merudgifter til
f.eks. medicin, transport, kurser.

Redigeret 2. januar 2010, Gitte Madsen, socialradgiver 3



Uddannelse og Erhverv

Unge og voksne med CF har mulighed for at sgge gkonomisk stgtte til en relevant udannelse,
enten gennem reglerne om handicaptilleeg til SU eller gennem beskaeftigelseslovgivningens regler
om revalidering.

Hjeelp til uddannelse
Unge med CF, der netop har forladt skolesystemet, skal som hovedregel klare sig for SU, nar de
uddanner sig videre.

Handicaptilleeq til SU

Nar du starter pa en videregaende uddannelse, er der mulighed for at fa et saerligt handicaptillaeg
til SU, hvis sygdommen har medfgrt en funktionsnedseettelse der giver betydelige begraensninger i
muligheden for at have erhvervsarbejde ved siden af uddannelsen - altsa have et studenterjob.
Tilleegget kompenserer for den manglende mulighed for at have en indtaegt ved siden af SU'en.
Studerende, der far handicaptillaeg, er omfattet af samme SU-regler, som alle andre der modtager
Su.

Handicaptilleegget er pa 7.656 kr. pr maned i 2010. Lees mere om bestemmelsen pa www.su.dk,
under "Du har et handicap”.

Se nedenfor om mulighederne for hjeelp til de seerlige udgifter, der er forbundet med uddannelsen
eller som er en fglge af sygdommen.

Revalidering
Unge med CF kan i seerlige situationer veere berettigede til revalideringsstgtte. Det fordrer, at du

har en betydelig funktionsnedseettelse og dermed betydelige begraensninger i arbejdsevnen. Ud-
over dette er det ogsa en betingelse, at stgtten skal kunne fare til hel eller delvis selvforsargelse.

Man skelner mellem to forskellige former for revalidering. Forrevalidering og revalidering med job-
plan.

Forrevalidering skal have et erhvervsmodnende eller afklarende sigte, sa der senere kan udarbej-
des en jobplan med et konkret erhvervsmaessigt sigte. Der findes ingen begraensninger pa, hvilke
aktiviteter der kan kaldes forrevalidering. Det afggrende er, at de skal have et afklarende eller er-
hvervsmodnende sigte.

Revalidering med jobplan
Nar det erhvervsmaessige sigte er afklaret, skal kommunen sammen med revalidenden udarbejde
en jobplan (aktiviovens § 50).

Der er falgende krav til en jobplan (beskeaeftigelseslovens § 2709 28):
e Den skal udarbejdes med udgangspunkt i savel revalidendens gnsker og forudsaetninger
som arbejdsmarkedets behov.
e Den skal beskrive revalidendens beskaeftigelsesmal, samt hvilke tilbud efter beskeaeftigel-
sesloven, der kan bidrage til at opfylde malet.

For at du kan fa gkonomisk hjeelp efter aktiviovens § 51, skal jobplanen beskrive din mulighed for
at blive optaget pa en uddannelse og muligheden for endelig erhvervsmaessig placering.

Malet for revalidering kan vaere beskaeftigelse pa normale vilkar, men kan f.eks. ogsa veere et
fleksjob.

@konomisk stgtte under revalidering

Under forrevalidering bevarer du dit hidtidige forsgrgelsesgrundlag, det kan f.eks. veere kontant-
hjeelp eller sygedagpenge (aktivlovens § 47, stk. 5).

Nar du starter revalidering med en jobplan, vil du vaere berettiget til revalideringsydelse. Den ud-
ger 16.293 kr. om maneden (2010), hvis du er over 25 ar, og 8.147 kr. (2010), hvis du er under 25
ar.
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Seerlige udgifter (undervisningsmaterialer, hjselpemidler m.m.)

Revalidender under forrevalidering eller under revalidering efter en fastlagt jobplan kan fa tilskud,
til de hjeelpemidler m.m., som er ngdvendige for at gennemfgre uddannelsen. ( beskaeftigelseslo-
vens § 76). Ved hjeelpemidler forstas f.eks. undervisningsmateriale og arbejdsredskaber

Der kan desuden gives hjeelp de seerlige udgifter, der er en ngdvendig fglge af uddannelsen og
som er en fglge af en nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Der kan fx veere udgifter til dobbelt
husfarelse, udgifter til bgrnepasning for enlige forsgrgere, udgifter til indkvartering samt ekstraor-
dinaere kostudgifter under revalidering.

Ogsa personer, der modtager hjeelp efter anden lovgivning, f.eks. SU, kan veere berettigede til
tilleegsydelserne. Det er en betingelse for denne stgtte, at du er omfattet af personkredsen i aktiv-
lovens bestemmelser om revalidering, men det er ikke en betingelse, at kommunen har godkendt
din jobplan. Dog ma den valgte uddannelse ikke veere direkte uhensigtsmaessig i forhold til at fa
dig ud pa arbejdsmarkedet.

Hjeelp til beskeeftigelse

Nar personer med CF skal til at sgge et job, overvejer nogle, om de skal gare opmaerksom pa, at
de har CF. Hvad du skriver i en ansggning, eller hvad du forteeller ved en ansaettelsessamtale,
bestemmer du selv. Men bliver du tilbudt stillingen, har du pligt til at oplyse om din sygdom, hvis
den kan fa indflydelse pa din arbejdssituation.

Funktioneerlovens § 5 indeholder en regel om, at en funktionaer har pligt til at oplyse om, hvorvidt
han lider af en sygdom, som ma forventes at indebaere hyppigere fraveer eller nedseettelse af er-
hvervsevnen. | § 6 i lov om brug af helbredsoplysninger pa arbejdsmarkedet, der i store traek sva-
rer til funktioneerlovens § 5, star at lsnmodtageren forinden en anseettelse har pligt til at oplyse,
om han lider af en kronisk sygdom, som vil fa vaesentlig betydning for hans arbejdsdygtighed i
forhold til den pageeldende stilling. Et starre sygefraveer end seedvanlig er defineret som mere end
ti dage om aret.

Er du ude af stand til at udfgre dit arbejde pa grund af CF, betragtes sygemeldingen som ulovligt
forfald, hvis du ved anseaettelsen har fortiet at du led af CF, og arbejdsgiveren kan derfor opsige
ansaettelsen alene af den grund.

8 56 aftale ved risiko for stgrre sygefraveer

Har du risiko for et sterre sygefraveer end normalt, har du mulighed for at fa en sakaldt § 56 aftale
(8 56 i lov om dagpenge ved sygdom, tidligere § 28). Denne aftale giver arbejdsgiveren ret til at fa
refunderet det belgb, han skulle have udbetalt i de fagrste 3 ugers sygefraveer. Aftalen skal god-
kendes af kommunen og geelder for 2 ar ad gangen og omfatter kun fravaer pa grund af CF. Be-
tingelsen for at fa en aftale er, at sygdommen skgnnes at medfgre mindst 10 fravaersdage inden
for 1 ar. Aftalen geelder kun hos den arbejdsgiver, hvortil den er givet. Far du nyt arbejde, skal du
have en ny aftale.

Fleksjob
Hvis du ikke kan fa eller fastholde et arbejde pa almindelige vilkar, er der mulighed for at fa hjaelp

til et fleksjob. Kommunen skal tilbyde fleksjob til personer som ikke kan opna eller fastholde be-
skeeftigelse pa normale vilkar.

Inden du tilbydes et fleksjob skal alle muligheder for aktivering, revalidering m.m. til beskaeftigelse
pa almindelige vilkar veere forsggt.

Ved vurdering af din arbejdsevne skal kommunens jobcenter anvende arbejdsevnemetoden, hvor
der udarbejdes en ressourceprofil. DUKH (Den uvildige konsulentordning pa handicapomradet)
har udarbejdet en pjece, der beskriver arbejdsevnemetoden. Du kan finde den pa hjemmesiden
www.dukh.dk.

Ved et fleksjob giver kommunen tilskud til lsnnen med %2 delen eller 2/3 af fagets begyndelseslgn,
tilskuddet kan dog hgjest beregnes ud fra et belgb pa 44.989 kr. pa arsbasis eller 231,28 kr. pa
timebasis (2010).

Arbejdsgiveren udbetaler lgnnen til den ansatte og kommunen udbetaler Igntilskuddet til arbejds-
giveren. Tilskuddet skal kompensere for, at du ikke kan arbejde som alle andre. Det kan f.eks.
veere, at du skal arbejde pa nedsat tid, eller at du skal have reduktion i arbejdsopgaverne i forhold
til dine kolleger.

Nar du er ansat i et fleksjob, er du ikke berettiget til understgttelse fra en a-kasse ved ledighed. Du
kan i stedet fa ledighedsydelse i forbindelse med ledighed inden der findes et fleksjob, mellem to
fleksjob og under sygdom og barsel. Ledighedsydelsen svarer til 91 % af hgjeste dagpengesats.
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Kgrselsfradrag (ligningslovens 8 9D)

Har du seerlige udgifter til befordring mellem hjem og arbejde pga. af CF, har du mulighed for at fa
et seerligt fradrag efter ligningslovens § 9D, som er vaesentligt mere favorabelt end det normale
lsnmodtagerfradrag vedr. befordring. Du skal ikke selv deekke udgiften til de fgrste 24 km om da-
gen, der er i stedet et bundfradrag pa 2000 kr. om aret. Herudover har du ret til at fratreekke de
rent faktiske befordringsudgifter, der enten opgeres efter dokumentation eller pa grundlag af lig-
ningsradets satser for erhvervsmaessig karsel i egen bil (3,56 kr. pr km i 2010).

Anvendelsen af reglen er ikke betinget af, at du har bevilget handicapbil. Det er op til den lokale
skattemyndighed at vurdere, hvilken form for dokumentation for din kroniske lidelse, der skal ind-
hentes.
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