Neuropsykologisk afdeling
Den: 28.06.2021

FILADELFIA

Sociale rettigheder na dit barn skal indlaeagges pa Epilepsi hospitalet, Filadelfia.

N3ar dit/jeres barn skal indlaegges p3a Epilepsihospitalet, Filadelfia

N&r dit/jeres barn skal indlaegges, vil der i de fleste tilfselde veere mulighed for at sgge om
rad og vejledning, gkonomisk stgtte til daekning af merudgifter i hjemkommunen, pasning af
dit/jeres barn samt ledsageordning.

Denne pjece kan bruges til at understgtte en ansggning i kommunen. Det er vigtigt at
kontakte /sgge kommunen om hjaelp inden indlaeggelsen, da det kun i meget sjeeldne
tilfelde, kan lade sig ggre at f& gskonomisk kompensation, som tilbagebetaling efter
indlaeggelsen.

Kontakt dit/jeres barns sagsbehandler inden indlaeggelsen. Sagsbehandleren vil kunne give
dig/jer rad og vejledning i forhold til ansggning om daekning af merudgifter og kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens bestemmelser under indlaeggelsen.

Kommunen vil i hvert enkelt tilfaelde vurdere, hvorvidt du/I opfylder betingelserne for
gkonomisk tilskud.

Rad og vejledning

(Lov om Social Service § 11)

Hvis du/I har et barn med epilepsi, er der skrevet i loven, at barnet i videst muligt omfang
skal have kompensation for fglgerne af sin nedsatte funktionsevne.

M3let er, at bdde I som familie og barnet kan leve sa normalt som muligt pa trods af barnets
udfordringer i hverdagen.
Hjeelpen til din/jeres familie kan blandt andet bestd af:
e Almindelig og specialiseret radgivning om at have et barn med epilepsi
¢ Tilbud om blandt andet aflastning, saerligt dagtilbud, dggntilbud, boligeendringer mv.
e Hjeelp til deekning af merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste
e Familiebehandling
e M.m.

Dakning af lgntab under barnets indlaeggelse

(Barselslovens § 26)

Der kan ydes dagpenge til forzeldre til alvorligt syge bgrn under 18 8r, nar barnets sygdom
skgnnes at vare 12 dage eller mere og ansgger opfylder betingelserne. Se mere pa
borger.dk.

Denne mulighed kan bl.a. anvendes under barnets udredningsforigb mv.

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste

(Lov om Social Service § 42)

Har man fundet at barnet har en varig og indgribende lidelse vil der vaere mulighed for, at
sgge om kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i kommunens bgrne-/handicap afd.
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Som hovedregel anbefaler hospitalet, at én af foraeldrene er til stede under barnets
indlaeggelse. Den anden foraelder bgr komme pa besgg, samt deltage i samtaler med lege,
psykolog eller andre fagpersoner.
Forzeldrenes tilstedevaerelse er vigtig, fordi:
e Du/I giver barnet tryghed i den uvante situation.
o Dine/jeres observationer og erfaringer kan indga i vurderingen af den relevante
behandling.
e Du/I kan fglge den omfattende tveerfaglige behandlingsindsats pa teet hold. Herved
kan du/I umiddelbart fa svar pa mange af de spgrgsmal, der melder sig i
dagligdagen samt deltage i planlaegningen af den fremtidige behandlingsstrategi.

Hvis du/I skal have fri fra arbejde under indlaeggelsesforigbet, vil der kunne sgges om
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i hjemkommunen. Det er vigtigt at sgge om tabt
arbejdsfortjeneste inden indlaeggelsen, da det kan vaere afggrende for, hvorvidt denne
ydelse kan bevilliges.

Andre udgifter som fglge af indlaeggelse, daekning af merudgifter
(Lov om Sociale Service § 41)
Har man fundet at barnet har en varig og indgribende lidelse, vil der vaere mulighed for at
sgge om daekning af merudgifter, der har direkte tilknytning til den varige og indgribende
lidelse. (I dette tilfzelde epilepsi)
Merudgifter kunne veere:

e Medicin

e Scerlig kost

e Beklaedning

e Aktiviteter i fritiden

e Kurser til dig/jer og andre pargrende

o Ekstra tgjvask, tagrring af tgj, hvis der er urin/affgring under anfald

e M.v.

Bagatelgransen

For at vaere berettiget til hjeelp efter § 41, skal der vaere merudgifter p& minimum 5.145 kr.
arligt (2021) og belgbet reguleres en gang arligt. Udgifter derunder refunderes ikke.
Belgbet er skattefrit og uafthangigt af familiens indtaegter.

Forplejningstilskud

Af hensyn til barnets tryghed anbefaler vi, at der altid er en foreelder eller bedsteforaelder
med under indlaeggelsen. Det er naturligvis mulighed for overnatning pa sengestuen.

Der tilbydes gratis mad til den medindlagte foreeldre til alle maltider, for andre er der
mulighed for at tilberede mad i foreeldrekgkkenet eller bestille mad mod betaling.
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Priserne for kost og ophold kan ses i pjecen ” Velkommen til bgrn med epilepsi” -
Neuropaediatrisk afdeling”, hvor der vil vaere flere oplysninger.

Kronikertilskud

Du som foraeldre skal vaere opmaerksom pa, at dette tilskud ikke lsengere findes. Det er
erstattes med CTR saldo.

Din CTR-saldo er et udtryk for, hvor mange penge du har faet tilskudsberettiget medicin for
i den nuvaerende CTR-periode.

Din CTR-saldo er afggrende for, hvor stort et tilskud du kan fa. Jo mere medicin du kgber -
jo hgjere CTR-saldo - jo stgrre tilskud pd efterfglgende kgb. Denne tilskudsform er lavet for
at sikre, at dem med de stgrste medicinudgifter, far mest hjzelp.

Born under 18 &r
e 0-1.685kr.: 60 %
e 1.685kr. -3.660 kr.: 75 %
e Over 3.660 kr.: 85 %
e Personer under 18 ar: Over 24.341 kr.: 100% (egenbetaling = 4.270 kr.)

Hver gang du keber tilskudsberettiget medicin pa et apotek, indberetter apoteket automatisk
det fulde belgb fgr et evt. tilskud til Det Centrale Tilskudsregister (CTR).

Tilskud fra sygesikringen bliver automatisk trukket fra medicinens pris, s& du kun skal betale
restbelgbet (din egenbetaling). Alle landets apoteker, herunder Webapoteket, har adgang til
CTR-registret, og det er derfor underordnet, hvor du kgber din medicin.

Henstandsordning
Hvis du forventer, at du i Igbet af et ar skal kgbe medicin for mere end egenbetalingsloftet,
kan du fa en henstandsordning pa dit apotek.

P& den made, deles egen udbetalingen op i mindre dele, og betaler et fast belgb om
maneden til apoteket. Saledes slipper du for store medicinudgifter i starten af tilskudsaret.

En henstandsordning er en aftale mellem en borger og et apotek om, at den arlige
egenbetaling for tilskudsberettigede medicin betales i 12 lige store dele.

Egenbetalingen for 2021 er pa 4.270 kr. Det vil sige, at den manedlige udgift til apoteket
bliver pa godt 356 kr. Dette belgb er ikke inklusive eventuelle gebyrer apoteket matte have.

Sperg pa dit lokale apotek, hvis du vil hgre mere om dine muligheder for en
henstandsordning.

Transportudgifter - befordring via regionen.

I kan sgge om transportgodtggrelse ved henvendelse til naermeste kgrselskontor i
hjemregionen. Det er kgrselskontoret, der vurderer, om I er berettiget til refusion af
transportudgifter ved indlaaggelse og udskrivning.
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Befordringsgodtggrelsen gives for turen til indlaeggelse og turen hjem fra udskrivelsesdagen.

Hvis man som patient veelger at tage hjem og holde weekend orlov, er det egen betaling.
Er der tale om foraeldres transport i Igbet af barnets indlaeggelse er det ikke muligt at fa
dakket rejseudgifter igennem regionens kgrselskontor.

Disse udgifter kan sgges daekket som merudgifter ved forsgrgelsen efter Servicelovens § 41,
hvorefter kommunen vil vurderer om det kan bevilliges.

Du kan altid sgge rad og vejledning pa afdelingen eller i hjemregionen.

AFLASTNING/BARNEPIGE

(Lov om social Service § 52)

Safremt behovet for aflastning opstar pa baggrund af dit/jeres barns helt szerlige behov for
stgtte, skal aflastningen bevilliges efter Lov om social Service § 52. Det sker efter
forudgdende bgrnefaglig undersggelse jf. lov om Social Service § 50. Aflastning efter denne
paragraf giver mulighed for, at barnet kan overnatte udenfor hjemmet. Kommunen anszetter
personale, som har sarlige forudsaetninger for at varetage barnets behov.

Aflastning

(Lov om social Service § 84)

Hvis behovet for aflastning er opstaet alene pa baggrund af dit/jeres barns epilepsi, og
aflastningen er ngdvendig af hensyn til den gvrige familie, som for eksempel at give dig/jer
som foreeldrene tid til eventuelle sgskende, skal aflastningen ydes efter Lov om social
Service § 84.

Du/I som foraeldre er ikke arbejdsgivere. Det vil sige, at du/I ikke selv anszetter og
afskediger personale. Kommunen godkender og ansaetter personale.

Aflastning

(Lov om social Service § 41)

Det fremgé’]r af bgrn og unge-vejledningens pkt. 201, at "hvis en af servicelovens gvrige
aflastningsordninger ikke er tilstraekkeligt i det konkrete tilfaelde, kan der ydes hjzelp til
daekning af ngdvendige merudgifter til anszettelse af en hjaelper efter lov om social Service §
41 til aflastning”.

Der ydes kun hjzelp til deekning af merudgifter efter Lov om social Service § 41 til aflastning
i eget hjem.

Der kan f.eks. ydes hjezelp til en voksenbetalt barnepige, hvor udgiften til barnepige er
hagjere, end hvad andre foraeldre betaler for barnepige. Begrundelsen for en saerlig hgj udgift
til barnepige kan veaere, at barnet kraever en saerlig ansvarlig og kompetent person til at
passe sig. F.eks. en uddannet sygeplejerske, en studerende (indenfor plejesektoren eller
lign.) Kommunen kan yde merudgiften til denne barnepigeudgift i forhold til, hvad en
barnepige ellers koster. Foraeldrene er arbejdsgivere.
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Det er derfor dig/jer som foraeldre der selv ansaetter og afskediger personale. Du/I vil fa en
udmalt ydelse hver maned, som du/I betaler dit/jeres barns hjzaelper(e) med.

Ledsageordning

(Lov om Social Service § 45)

Hvis dit/jeres barn ikke kan faerdes alene grundet sin epilepsi, kan du/I pa dit/jeres barns
vegne sgge om ledsagelse. Bgrn og unge mellem 12 og 18 &r, der ikke kan fzaerdes alene pa
grund af betydelig eller varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, skal tilbydes 15
timers ledsagelse om maneden. Ledsagelsen kan ske i forbindelse med kulturelle og sociale
aktiviteter, fritidstilbud, besgg hos familie og venner eller andre aktiviteter, som barnet eller
den unge har lyst til.

Ledsageordningens formal er at give bgrn og unge med handicap stgrre handlefrihed og
mulighed for at deltage i aktiviteter pd egen hand, uden at vaere afhaengig af, at foreeldre
eller naermeste pargrende fglger dem.

Vil du/I vide mere kan du/I ga p& socialstyrelsens hjemmeside, til barnets sagsbehandler i
kommune eller fa udleveret en pjece hos patientvejlederen pa Filadelfia.

Hvordan sgges der om de forskellige naevnte foranstaltninger

Ansggningsskema kan hentes pd www.borger.dk og skal indsendes elektroniske til
kommunen.

Skema til tabt arbejdsfortjeneste samt merudgifter findes under “"Handicap”.

Skema til ansggning om barselslovens § 26 findes under “familie og bgrn” og sendes til
Udbetaling Danmark.

@nsker du/I at vide mere om ovenstdende kan du/I kontakte dit/jeres barns sagsbehandler i
kommunen.

Patientvejleder/
Henriette Larsen
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