Landsforeningen til Bekeempelse af

Cystisk{hbrose

Danish Cystic Fibrosis Association

SADAN S@GER DU OM HJZLP TIL MERUDGIFTER OG TABT ARBEJDSFORTJENESTE

Medlemmer af Cystisk Fibrose Foreningen (CFF) kan rekvirere et udkast til ansggning, hvor de
konkrete merudgifter kan indseettes. Det fas ved henvendelse til CF-Foreningens sekretariat.
CF-Foreningens socialradgiver Gitte Madsen kan kontaktes, safremt der er behov for hjeelp til
at udforme den konkrete ansggning.

DENNE INDLEDENDE SIDE BRUGES, NAR SAGSBEHANDLER IKKE KENDER SYGDOMMEN, - VED
SENERE OPF@LGNINGER PA MERUDGIFTSYDELSEN/TABT ARBEJDSFORTJENESTE KAN DEN
MASKE UNDV/ARES

Cystisk Fibrose (CF) er en alvorlig kronisk lidelse, der skyldes en genfejl i de slimproducerende
kirtler i kroppen. Sygdommen kan ikke helbredes. Det gen, som er muteret ved CF, kontrolle-
rer produktionen af et protein, som har betydning for transporten af salte og vand over celle-
membraner overvejende i lunger og i fordgjelsessystemet. P& grund af denne fejl har CF-
patienter for lidt veeske i sekretet, hvilket fagrer til sej, klaebrig slim i luftveje og tarme.

Genfejlen medfarer for langt hovedparten af patienterne tillige kraftig udskillelse af sved og
salt gennem huden.

| fordgjelsessystemet forarsager den arvelige fejl, at de enzymer, der skal sikre at faden ned-
brydes og optages ikke kommer ud i tarmen, og CF patienter skal derfor indtage fordgjelses-
enzymer med hvert maltid. Optagelse af proteiner og fedtstoffer fra maden er pa trods heraf
utilstreekkelig, hvilket resulterer i darlig trivsel og behov for ekstra kost og vitamintilskud. Diae-
tisten pa det behandlende CF center beregner det konkrete behov for ekstra energiindtag for
den enkelte patient, beregningen bgr justeres hvert andet ar sa leenge barnet/den unge vok-
ser.

Den alvorligste del af sygdommen er lungeproblemerne, idet det seje sekret er grobund for
bakterier. Dette medfarer hyppige lungeinfektioner, som man sgger at bekeempe med antibio-
tika, der indtages gennem munden, ved inhalation, eller intravengst.

CF-patienter skal derfor til manedlige ambulante hospitalskontroller, ligesom der ogsa kan vee-
re tale om indleeggelser.

I forbindelse med diagnosen og opstart af behandling er der behov for at begge foreeldre del-
tager ved kontrolbesgg, ligesom der i forbindelse med den arlige vurdering af barnet/den un-
ges status i forhold til sygdommen eller ved sveere infektioner, sendret infektionsmgnster, for-
veerring evt. ved optreeden af kroniske infektioner o.l. kan veere behov for, at begge foraeldre
deltager ved kontrol besggene.

Der skal udfgres en kreevende hjemmebehandling for at bringe det seje slim op fra luftvejene.
Dette ggres ved flere gange dagligt at inhalere bl.a. slimlgsnende midler. Der anvendes desu-
den lungefysioterapi ved hjeelp af PEP-maske. Ved lungeinfektioner behandles derudover med
antibiotika.

I forhold til (navn) betyder det at:
Neevn eksempler pa seerlige forhold, der gor sig geeldende, for netop dit barn, som f.eks.:
A har i de seneste maneder faet mange kraftige antibiotika kure, der medfgrer diarre og der-
med behov for ekstra vask af undertgj, og ekstra indkgb af undertgj.
A har i de seneste maneder vaeret indlagt i felgende perioder:
A sveder meget, seerligt om natten, hvorfor der ma skiftes sengetgj oftere hos hende, end hos
resten af familien. Det er ligeledes ngdvendigt at udskifte dynen ca. en gang om aret
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OPG@RELSE OVER MERUDGIFTER PA MANEDSBASIS (der er tale om eksempler, - du skal
selv indseette de ting, der er relevante for dig)

MERUDGIFTER TIL MEDICIN

Vi har merudgifter til medicin med 3.370 kr. om aret

A har p.t. medicinbevilling til B Apotek, hvilket vi gnsker at fortssette med

eller

Vi kagber betaler selv for medicinen pa apoteket, hvorfor vi gnsker belgbet indregnet i den ma-
nedlige merudgiftsydelse

KOST:
Dieetisten p& CF-centret pa Rigshospitalet/Skejby har opgjort A’s behov for merudgifter til kost
til x kr. om maneden

KZRSEL TIL BEHANDLING

A er til kontrol pd RH/Skejby 1 gang om maneden, hvor der hver gang kgres x km, i alt x km
pr. maned (NB: er der mere end 50 km til behandlende center, skal regionens kgrselskontor
deekke udgiften)

A gar til tandlaege pa Frederiksberg (Sofus Francks Vaenge 30), hun er henvist hertil af Rigs-
hospitalet, idet denne tandklinik bruger sterilt vand.

A er til tandleege ca. 6 gange om aret, hvor der hver gang kares x km, i alt x km pr ar, sva-
rende til x km pr maned

Der kares til apotek ca. 2 gange om maneden for at hente medicin m.m., hver gang kares x
km, i alt x km pr maned

Det samlede kgrselsbehov pr. maned er dermed x km pr maned.

P-AFGIFT
Vi betaler P-afgift ved besgg pa Rigshospitalet/Skejby. Der er udgifter pa x kr., pr. maned

HOSPITALSINDLAGGELSER (Skriv det kun pa, hvis du regner med at dit barn skal indlaegges
og i givet fald hvor meget, eller aftal evt. at du kan vende tilbage, hvis der bliver tale om ind-
laeggelser)

Nar A er indlagt til behandling, har vi merudgifter til

ekstra transport, angiv hvor meget

ekstra kost, angiv hvor meget

overnatning, angiv belgb

bgrnepasning (af sgskende), angiv hvor meget

EKSTRA BLEER:

A har pa grund af sin sygdom meget affgring.

A bruger i gennemsnit 4 bleer (dit behov er maske anderledes, sa skriver du det) mere end
jeevnaldrende bgrn pr. dag.

1 ble koster i gennemsnit y kr., merudgiften bliver derfor 4 x 30 x y kr. :

EKSTRA T@J: (der er tale om eksempler, du har maske andre eksempler)

A bruger ekstra undertgj, pga. hyppige diareer, anslaet til

A bruger ekstra tgj pga. ekstra slid ved vask, anslaet til

A bruger ekstra tgj pga. misfarvning/pletter fra medicin, anslaet til

A bruger ekstra tgj/sokker pga. saltafsondringer, anslaet til

A bruger ekstra fodtgj (stevler, sandaler, sko) pga. saltafsondringer, anslaet til

A bruger ekstra tgj og sko pga. sved og saltudskillelse i forbindelse med fysiske aktiviteter,
sport m.m.
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EKSTRA VASK (naevn kun de ting, der er relevant for dig)

Vi har ca. x vaske ekstra om ugen, det drejer sig om:

Vask af dyne 1-2 gange om mdr., vask af sengelinned, hadndklaeder og vaskeklude, vask af
undertgj, vask af tgj, der sidder teet pa kroppen, vaskeklude, stof bleer samt viskestykker til
renggring af medicin udstyr

I alt x vaske ekstra pr. maned

EKSTRA TORRING af tgj
Det meste tgrres i tgrretumbler, noget kan dog tgrres ude om sommeren. (igen kun et eksem-

pel)

I gennemsnit x gange tarring ekstra pr. maned

EKSTRA UDSKIFTNING AF DYNE/PUDE (skriv det pa, hvis det er relevant for dig, samt antal)

AFLASTNING

Vi har behov for aflastning med x timer om maneden pga. de ekstra opgaver i forbindelse med
A’s sygdom.

Vi bruger hver dag x timer pa behandling, og har derudover ekstra opgaver i forbindelse med
(neevn eksempler)

Vi vil gerne have aflastningen i form af (fortael om det drejer sig ompasning af barnet, praktisk
bistand i hjemmet som f.eks. renggring)

Vi har desuden brug for tilskud til barnepige, nar vi skal i byen (og maske ogsa i andre situati-
oner, sa neevn dem), i alt x timer om maneden.

Hvis A ikke havde cystisk fibrose, kunne vi bruge en stor skolepige, men vi er ngdt til at bruge
en ansvarlig voksen person. Vi vurderer merudgiften til at vaere 50 kr. i timen (forskellen mel-
lem aflgnning af en voksen 110 kr. i timen minus almindelig barnepigetakst 70 kr. i timen, -
koster en barnepige mere/mindre, hvor du bor, skriver du det belgb).

DIVERSE UDGIFTER (medtag kun det der er relevant for dig)

Herudover kommer flere sma udgifter s som:

Telefonudgifter ved opringninger til RH/Skejby, el og vand til drift af behandlingsudstyr, af-
faldsposer, éngangs vaskeklude, opvaskemiddel, cremer til rad numse, pletfjerner, hage-
smaekke, savlesmaekke, vand og seebe der bruges pa de mange ekstra bade og renggring,
slibning af magbler pga. medicinpletter, ansldet 100 kr. pr. maned.

Evt. ekstra skraldespand/pose
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BEHOV FOR KOMPENSATION AF TABT ARBEIJDSFORTJENESTE (der er tale om eksem-
pler, - du skal selv indseette de ting, der er relevante for dig)

A ma ikke komme i dagtilbud pga. risikoen for infektioner, hvorfor jeg/vi har brug for tabt ar-
bejdsfortjeneste pa fuld tid

A kan kun holde til at veere i dagtilbud i x timer om dagen, hvorfor jeg/vi har brug for at kunne
passe hende i hjemmet y timer om ugen

A har mange sygedage pga. CF, hvor hun ikke kan passes ude, hvorfor jeg/vi har brug for at
kunne passe hende hjemme p& sddanne dage

Jeg/vi har behov for tabt arbejdsfortjeneste med X timer om ugen. Vi har falgende ekstra op-
gaver i forbindelse med A’s sygdom:

Daglig behandling (beskriv hvilken behandling du giver, og hvor lang tid den tager)

Ekstra arbejde i forbindelse med maltider (beskriv hvilke opgaver du har, og hvor lang tid de
tager)

Instruktion af skole/dagtilbud/venner/familie m.m. i hjaelp til barnet i forbindelse med maltider
m.m. (beskriv konkret hvad du ger og hvor ofte)

Ekstra vask m.m. (beskriv hvad du ggr og hvor ofte)

Ambulante kontroller (hvor tit, hvor lang tid tager det, skal en eller begge foraeldre med)

Indleeggelser (hvor tit, hvor leenge, hensynet til resten af familien, herunder andre bgrn)
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