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Formanden har ordet

Efteraret er kommet, og lige om lidt er det vinter.

I Landsforeningen Downs Syndroms besty-
relse keder vi os bestemt ikke. Mange forhold
tages vare pg, og aktiviteterne vokser. Hen over
august/oktober har vi arbejdet med mange
forskellige ting, og har I fulgt med pé de sociale
medier, har vi gjort, hvad vi kunne for at holde
jer opdaterede. Udpluk heraf er:
Aktivitetsweekenden, der forsegsvis blev
afholdt pa Feenesund med plads til dobbelt sa
mange som sidste ar. I ar var der ekstra skruet
op for musikken, og det var en stor succes. Eva-
lueringerne viste stor tilfredshed med stedet
og programmet. Tak til udvalget, der planlagde
weekenden. Det var et keempe arbejde baret
af frivillige kreefter. Tak til alle jer, der deltog i
weekenden. Det var dejligt at se bade gengan-
gere og nye deltagere. I bestyrelsen har vi ogsa
evalueret weekenden, og med gje for gkonomi,
planleegning og frivillige kreefter til rddighed
mv. har vi valgt at neeste &rs Aktivitetsweek-
end bliver afholdt i tidligere afprgvede ram-
mer - pa Pindstrup Centret. Datoen bliver d.
6.-8. september 2019, sa seet kryds allerede nu.
Og har du lyst til at bidrage med frivillige
kreefter i udvalget, kan du leese mere om, hvor-
dan du kan komme til det inde i bladet.
Taugust afholdt vi nordisk samarbejdsmede
med vores nabolande Norge, Sverige og Island.
Det var et meget udbytterigt mededegn, hvor
vi fik afstemt forventninger og sat retning for
arbejdet fremad. Vi har meget forskelligartede
kompetencer, og vi vurderer, at vi sammen
star steerkt og kan finde god gavn af hinanden
fremadrettet. Vi skal mgdes igen i det nye ar.
Istarten af oktober var formandsskabetiIs-
land, hvor afseettet for rejsen var, at formanden
var inviteret til at tale pa Medical Etichs Confe-
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rence arrangeret af World Medical Association.
P4 turen blev der desuden afholdt mgde med
repraesentanter fra den islandske bestyrelse
og givet interview til Iceland Medical Journal.

Vores samarbejde med hospitalerne veekker
interesse i udlandet. Saledes var der i starten af
oktober et filmhold fra programmet On Assign-
ment pa den engelske kanal I-tv i Danmark
for at lave en reportage om, hvordan Lands-
foreningen Downs Syndrom samarbejder med
hospitaler og tilbyder vordende foraeldre kon-
takt til foreeldre til bgrn med Downs syndrom
med henblik pa at medvirke til, at nuanceret
information ligeledes ogsad handler om viden
om levet liv. Specielt var mgdet mellem vor-
dende foreeldre og foreeldre til et barn med
Downs syndrom i fokus.

I slutningen af oktober lancerede vi vores
fjerde film. Denne gang en film til nye foreel-
dre. Den er blevet taget rigtig godt imod pa de
sociale medier. Vi hdber, at den kan hjeelpe nye
foreeldre godt pa vej. Tusind tak til de familier,
der har stillet sig til radighed for optagelser.
Filmen kan findes pa vores hjemmeside: http://
down.dk/youtube-kanal/

I dette blad kan du bla. leese tre beretnin-
ger fra Aktivitetsweekenden og to artikler fra
Verdenskongressen. Lokalforeningerne har bi-
draget med artikler om sommerfesten i Down
Aarhus og Down Hovedstadens &rlige tur til
Barresggard. Herudover er der invitation til
julefest, en artikel om foredrag med Rikke Niel-
sen pa Fyn, en personlig beretning om Ninas
deltagelse i VM og nyt fra DUHK.

Til sidst er der blot tilbage at enske rigtig
god jul og godt nytar til jer alle.

Rigtig god laeselyst.

AF KARINA RHIGER
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Verdenskongressen i Glasgow

Vores barns evne til at gennemfoare en opgave har stor betydning for, hvor godt
de klarer sig i skolen og videre i livet. Dette var budskabet fra Deborah Fidler,
professor ved Colorado State University. Pa verdenskongressen for Downs
syndrom i Glasgow holdt hun opleeg om de sakaldte eksekutive funktioner.

Vi er pa verdenskongressen i Downs syndrom
i Glasgow. Pa plenumscenen star Deborah
Fidler opstyltet bag en alt for stor og klodset
talerstol. En lille knop i en sal med plads til
tusind mennesker.

Af Christina Haulrich Klausen

Selv om hun ikke synes, sa treenger hendes
budskab ud. Forskere har hidtil troet, at IQ og
sprogfeerdigheder er afggrende for, hvordan
et barn med Downs syndrom klarer sig. Men
nu viser det sig, at barnets sakaldte eksekutive
funktioner er vigtigere. Hvad er sa det? Jo, det
er evnen til at planleegge sine handlinger for
at nd et mal og std i det, selv om man meder
modstand.

Lyt til leereren, forsta opgaven, lgs den
uden overspringshandlinger
Forestil dig, at din leerer be’r dig om at lgse
tre opgaver. Fgrst skal du tegne trekanter. Sa
skal du farveleegge en tegning. Til slut skal du
forbinde tal med en streg. Nar du er feerdig,
skal du reekke hdnden op. Nar man teenker pa
det, kreever det ganske mange feerdigheder at
komme i mal.

For at have gode eksekutive funktioner, skal
vi for det fgrste have en god arbejdshukom-
melse. Vi skal huske, hvad vi ggr. Huske hvor
langt vi er, for at kunne ggre opgaven fzerdig,
Hvad skal vi forst, bagefter og bagefter det.
Et tysk studie af over 1000 bgrn med Downs
syndrom viser, at vores bgrn groft sagt ikke

kan huske eller handtere for mange instruk-
ser pa en gang. Nar der kommer mere end to
instrukser, mister de fokus. Men hvis man de-
ler instruksen ind i delelementer, s& klarer de
sagtens at fokusere. De fleste har fuld kontrol
pé to instrukser. Den tyske forsker bag studiet
fortalte pa kongressen, at nar han gi'r vejin-
struktioner til en person med Downs syndrom,
siger han altid: ga til hejre, gd op ad trappen,
og sd kan du sperge en person om vejen videre
(som s& kunne give to nye instruktioner).

Den anden vigtige egenskab er fokusering.
Barnet skal undgd at blive distraheret og skal
modsta lysten til at folge en pludselig indsky-
delse. Hold dig til planen. Her er der mange
faldgruber for bern og voksne med og uden
Downs syndrom! Personligt teenkte jeg tilbage
til mine mange vandringer fra pc og til kele-
skab under studietiden.

Vores bern skal hjeelpes pé vej til at bygge
disse egenskaber op. Deborah Fidler mener,
arbejdet med at styrke barnets eksekutive funk-
tioner kan starte tidligt.

Opmearksomhed hos babyer

Hun har studeret, hvordan babyer med Downs
syndrom retter deres opmaerksomhed via blik-
ket. 55 babyer med Downs syndrom fik praesen-
teret to interessante legesager. Deborah Fidler
ser da pg, hvordan barnet fokuserer, og hvordan
det skifter opmeerksomhed. Hun fandt, at de
babyer, som har tidlig kontrol pa opmaerksom-
hed, har steerkere eksekutive funktioner og har
lettere ved at leere senere.
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Hun fandt desuden to vaesentlige mgnstre
hos babyer. 40 % af babyerne brugte meget tid
til at observere med gjnene men ikke sd meget
med haenderne. De resterende 60 % brugte bade
gjnene, munden og heenderne.

Gor det nogen forskel, hvad en baby ger?
Som jeg flere gange har hert fra fagpersoner,
som bliver betalt for at vide bedre: de er jo sa
sma, s bare vent og se, det kommer nok. Svaret
pa spergsmalet er: Ja, det betyder noget, hvad
en baby gor, hvis du ser pa Fidlers studie. Ba-
byer, som er mere fokuserede og er aktive i at
lege og manipulere legesagerne, leerer mere i de
forste 6-9 méneder af deres liv. Det indebeerer,
at de kommunikerer mere og forstar mere af
andres kommunikation til dem. De viser ogsa
flere praktiske feerdigheder.

Deborah Fidler nsevner som eksempel en
baby, som vil have en rangle, der ligger ude af
reekkevidde. Hvad ger barnet? Vil barnet prove
at fa fat i tingen ved at placere den pé et teeppe
og hive teeppet til sig. Eller vil barnet observere
genstanden og senere opgive at fa fat i den?
En baby med gode eksekutive funktioner vil
forsege at fa fat i legesagen.

Hvordan kan vi bruge denne information
til at forbedre den tidlige indsats?

Deborah Fidler er optaget af at fortseette forsk-
ningen i, hvordan vi kan hjelpe babyer til at fo-
kusere opmeerksomhed og treene de eksekutive
funktioner. Underliggende i hendes foredrag 13,

at vi som foraeldre kan hjeelpe barnet i aktivitet
med de legesager, barnet ser pa. Tag fat i heen-
derne pé barnet og hjselp det til at manipulere,
rore, fole, meerke. Hjeelp med at treene barnets
fokus pa legesager, beger, billeder ved at dveele
ved en ting af gangen - ogsé lidt leengere end
barnet mdaske havde teenkt. Fasthold barnets
opmeerksomhed ved at gentage og snakke om
den samme ting i et engagerende tonefald eller
find pa andre tricks selv.

Plastikkposesystem
Ved et andet foredrag kom der et interessant
eksempel pa, hvordan man i Edinburgh hjeelper
skolestarterbarnet til at fokusere. De treener
barnet i typiske skolesituationer og har fun-
det pa et plastikposesystem. I indkeringen pa
et halvt ar bliver barnet kendt med lokalerne,
stolen det skal sidde p4, jakken pa knagen, ta-
sken pa stolen og dagens rytme. Formaélet er
at reducere indtryk og antallet af ting, som er
nye og skal leeres. Nar forst de andre elever er
pa plads, sa vil barnet veere mere forberedt og
have sterre mulighed for at fokusere.
Plastikposesystemet bestar i, at barnets op-
gaver ligger i en plastikpose med en lynlas.
De fire oppgaver har hvert sit tal; 1, 2, 3 og 4.
Barnet har da en tavle ved siden af med de
samme tal. Nar barnet gar i gang med opgave
1, da placerer han tallet 1 op pa tavlen og gar i
gang med opgave 1. Det kan bestd i at forbinde
punkter via tal. Herefter er det opgave 2, 3 og 4.
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Dette system har barnet ogsa treenet pd i lang
tid. Leere at lyne posen op og i. Leere at seette
tal pa tavlen. Tage en opgave ad gangen. Blive
vejledt af leereren til at blive i opgaven.

En lys fremtid for vores born

Jegblev utroligt opleftet og inspireret af at hore
de mange opleeg fra folk, som har forsket eller
beskeeftiget sig med Downs syndrom gennem
tiar. I Australien har man fulgt et antal familier
med Down syndrom siden 80%erne. Efter 40 ar
konkluderer de nu, at der ikke er noget plateau
iudviklingen for mennesker med Downs syn-
drom. Ligesom os andre sa leerer og udvikler
de sig hele livet. Selvfglgelig gor de det!

Sue Buckley er gammel i gdrde og har for-
sket i tidlig sprogudvikling og betydning af at
leese for barnet. Hun siger: I det store billede
er barnet med Downs syndrom forsinket i sin
leering - frem for at det leerer anderledes end

Ma vi lane dig?

andre typiske bgrn. Deres leering ligner mere,
end den er forskellig fra andre typiske born.
Leeringen skal bare have struktur, opdeles i
mindre bidder, besta af gentagelser og masser
af visuel stotte i form af tekst, billeder og tegn.
Og det er aldrig for sent at g& i gang.

Da jeg forst fik min datter, syntes jeg beteg-
nelsen “slow learner” var habefuld og positiv,
fordi det signalerer muligheder. Efter at have
deltaget i verdenskongressen med en masse
kloge folk, s& er jeg nu endnu mere optimistisk
pa vores bgrn og unges fremtid.

Christina Haulrich Klausen er dansker men
bosat i Norge. Sammen med en norsk jour-
nalistveninde Liv Berit Karlsen er hun ved at
skrive bogen Downs syndrom - de forste ar. Tag
kontakt pa christina_klausen@hotmail.com
eller gé ind pa Facebooksiden "Bokprosjekt -
Downs syndrom - de fgrste ar”, hvis du har lyst
til at bidrage med dine erfaringer og kundskab.

Nu skal viigang med at planleegge Landsforeningen Downs Syndroms Aktivitetsweekend 2019,
og vi har allerede nogle gode, dedikerede frivillige, men vi vil gerne have endnu flere, s& vi kan
gore mere for foreningen og medlemmerne, der bade giver mening og mange gode oplevelser.
Vi sgger derfor frivillige til at hjeelpe med bade stort som smat for og under Aktivitetsweeken-
den 2019, som finder sted den 6.-8. september 2019.

Er du interesseret, s& kontakt Katarina Mejer, katarinamejer@gmail.com eller Karina Rhiger,

formand@downssyndrom.dk

Vi mgdes en gang, hvor vi sammen planleegger aktiviteter og laver et udkast til programmet.
Dernaest forgar resten af opgaverne via mailkorrespondance, og der vil ligge arbejdsopgaver da-
gene op til weekenden. Her klarger vi, sa vi er klar til at give medlemmerne den fest, de fortjener.

Venlig hilsen bestyrelsen
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eksparte’,
Teusfser - N9

Rikke og Magda

FOREDRAG MED RIKKE NIELSEN

Sadan blev jeg en rigtig vinder

ONSDAG DEN 5. SEPTEMBER 2018 KL. 19.00 | LANGESKOV HALLERNE

Siden hun stoppede sin karriere som profes-
sionel handboldspiller, har Rikke Nielsen dedi-
keret sit liv til at hjeelpe udviklingsheemmede
bern. Landsforeningen Down Syndrom ville
derfor gerne stotte, at Rikke holdt foredrag i
Langeskov, saledes at hun kan f& spredt det
gode budskab.

55 tilhgrere var medt op og fik en energisk
og humoristisk gennemgang af Rikkes livshi-
storie 'so far".

Rikke fortalte om sit livs store udfordrin-
ger: en kreeftknude og et barn fedt med Downs
syndrom, og hvordan hun imgdegik dem og
keempede sig tilbage, og hvordan hun sa lige
startede Lykkeliga op.

Som ung handboldspiller var Rikke vant
til at skulle arbejde hardt for at f& succes, men
hun var ikke sa tilfreds med det preedikat,
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hun fik af landstraeneren, at hun var robust!
Hun ville hellere veere en stjerne. Men det
er maske den robusthed og vedholdenhed,
der har gjort, at hun har staet imod de udfor-
dringer, som livet har budt? Og som nu har
gjort hende i stand til at veere Lykkeleder med
engagementet til at starte op ogsa udenfor
Danmarks greenser.

I foredraget fik tilhgrerne ogsa forteellingen
om opstarten af Lykkeliga, hvordan der blev
truffet beslutninger over et glas redvin, og hvor
vigtigt det var at starte en sportslig og social
aktivitet for datteren, som netop ikke havde de
samme muligheder som sgskende.

Efter foredraget blev der rundhandet delt
autografer og signeret bgger.

Tak for samarbejdet med De Glade Unger,
BR66 Langeskov.

"



Soskendeforholdet

— har det mon ogsa Downs syndrom?

Af Ann Katrine Kristensen
bestyrelsesmedlem og storespster

Som storesgster til Karl Emil (16 ar) er min
indgangsvinkel til Downs syndrom sgskende-
perspektivet.

Det var ogsa med bla. den vinkel, jeg deltog
pa Verdenskongressen (WDSC18) denne som-
mer i Skotland.

Her var det min prioritet at tage til alle de
soskenderelaterede foredrag, workshops mv,
som jeg kunne fa presset ind i mit program
for kongressen - krydret med menneskeret-
tighedssymposium, forskning i psykologisk
vejledning, social media events for foreninger
og s& naturligvis de smukkeste ceremonier.

Og séledes kom jeg til at hgre om omfattende
forskning fra USA om seskendeforhold i rela-
tion til Down syndrom (et studie for seskende
der selv er bgrn og et for voksne sgskende),
forskning fra Holland og Australien med afseet i
den amerikanske forskning samt en reekke for-
skellige opleeg om konkrete sgskendehistorier.

Den reelle reaktion
De afjer, der har veeret i foreningen i en arraekke,
har méske hert mit opleeg om seskendeperspek-
tivet, "Et snert af Downs syndrom’, som jeg holdt
pa et foreeldrekursus for omkring 5 ar siden.
Et opleeg som var opstéet som reaktion p3,
at jeg som barn blev mgdt med kun én vinkel
pa min sgskenderolle: At jeg matte veere i sorg.
Af denne grund felte jeg mig sa forkert og
var vred over ikke at blive mgdt i mit reelle
stasted - nemlig gleede over at have en fanta-
stisk bror. (Dengang - for 16 ar siden - var der
ikke sgskendegrupper eller andet, sddan som
der heldigvis er kommet frem siden da, og som
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fx har hjulpet og rummet Karl Emil og mine 2
yngre sgskende i deres udvikling og erkendelse
af Downs syndrom).

Alle de spergsmal, jeg havde som barn - og
ja, jeg havde mange! - blev af neesten alle andre
end min mor fortolket ud fra, at jeg nok folte
sorg, vrede, skuffelse mv. men blot ikke turde
sige det. Og de svar, jeg fik, fra diverse fag-
personer matchede slet ikke mine spgrgsmal.

Og hvorfor sa forteelle dette — det er jo blot
min historie...

Jo - det gor jeg, fordi det viser sig, at denne
form for historier faktisk gar igen hos sgskende
hele verden over. Det kom frem pa samtlige fore-
drag, workshops mv, jeg deltog i pa Verdenskon-
gressen, med disse vigtige pointer om sgskende
til en bror eller sgster med Downs syndrom:

+ Seskende har vidt forskellige reaktioner pa
Downs syndrom, men er overvaldende (95-
97 % i de forskellige lande, hvor der er lavet
forskning) positivt stillet overfor deres sg-
skende med Downs syndrom. (Set over hele
deres liv og malt i forskellige aldersgrupper).

« Sgskende har myriader af spergsmal - hele
livet igennem - og forventer og har brug for
seripse svar, som tager afseet i dem, deres al-
der og deres forstaelse af Downs syndrom.

Deres spgrgsmal stopper ikke men sendrer blot

karakter igennem tiden. Seskende er serigst og

reelt interesserede i at forstd Downs syndrom,

deres bror eller sgster og den virkelighed, de

som sgskende lever i.

+ Unge og voksne sgskende beretter, at de foler,
at de er blevet mere empatiske, inkluderende
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og positive mennesker, end de havde veeret,
uden en bror eller sgster med Downs syndrom.

Yngre sgskende forteeller sammenligneligt,

at de bedre kan seette sig ind i og forstd andre

mennesker, som er anderledes.

- Oglangt sterstedelen af voksne sgskende be-
retter, at deres sgskendeforhold til deres bror
eller sgster er et neert, meget vigtigt forhold
for dem, og et de vil veerne om hele livet.

Seskendeforholdet der “fik Downs syndrom”
"Men er der sd slet ikke problematiske dele af
seskendeforholdet?”

Jo, absolut da! Og nogle seskende kan ikke sa
godt med hinanden... Nogle sgskende ER kede
af det, foler sig oversete, uelskede mv.

Men (!) leeg meerke til, at jeg her ikke inklu-
derede diagnosen Downs syndrom i spergs-
malet, som indleder dette afsnit! For der ER
problematiske dele i ALLE sgskendeforhold.

Ikke dermed sagt at problemer, som matte
veere tilstede i et givent sgskendeforhold, ikke
er vigtige, eller skal tages hdnd om, eller rent
faktisk udspringer af det faktum, at der er en
spskende i familien, som har Downs syndrom.
Det er bare ikke naturgivet, at dette er tilfsel-
det. Men maske er det bare den forklaring, der
bliver set? Den forklaring det virker nemmest
at reekke ud efter?

Jeg skal prove at relatere det til forseldre-
rollen...

Nér jeg horer sagt, at seskendeproblemstil-
lingerne i familier med et barn med Downs
syndrom er relateret til kromosom nr. 21, bli-
ver jeg nemlig altid mindet om en situation,
som jeg hgrer min egen mor (og mange andre
forzeldre) rase over igen og igen: At sta ved fx
leegen med sit barn, som er forkelet, har lun-
gebetaendelse, eller en forstuvet fod - og fa at
vide, at det er fordi barnet har Downs syndrom!

Men ikke alt "har Downs syndrom”!

Ikke alt er sprunget ud i verden som kon-
sekvens af det ekstra kromosom. Heller ikke
mellem sgskende!
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Med andre ord: Hvordan har du det selyv,
keere leeser, med dine sgskende? Kommer du
godt overens med dem altid? Har du altid nydt
deres selskab og ikke én gang skeendtes med
dem eller gnsket dem veek, s& du kunne have
alenetid med dine foreeldre som barn?

Der findes desvaerre ikke tilsvarende forsk-
ning pé sgskendeforhold i familier uden Downs
syndrom... Maske der burde?

Men tror du, at op mod 97 % af alle seskende
i familier uden et barn med Downs syndrom
siger, at deres sgskende har gjort dem til bedre
mennesker som voksne, og at deres forhold er
nert og dybt betydningsfuldt for dem? Tror
du, de teenker aktivt over den empati og in-
Kklusion, de har leert af deres seskende? Jeg ved
det ikke...

Men her kommer et par indremmelser fra
mig som storesgster — i relation til de sgskende
jeg allerede var blevet storesgster til hos min far
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inden Karl Emil blev fgdt - og dermed inden jeg

leerte, at der var noget der hed Downs syndrom:

+ Min eeldste lillebror planlagde jeg en gang at
smide ud i skraldespanden, da jeg var 5 &r. Han
tog al opmeerksomheden fra min nye dukke
til jul, og jeg syntes han var dum...

+ Min mellemste bror var jeg sa vred pd, allerede
inden han blev fedt, at jeg enskede ham ded
- og hylede mig selv i sevn over det, fordi jeg
selvfglgelig slet ikke gnskede ham ded, men
folte mig overset, mindre veerd og tilsidesat af
min fars nye bern med hans nye kone.

+ Den yngste i reekken har jeg altid haft det
godt med, da hun var lille, men jo sldre hun
bliver, jo mere forskellige viser vi os at veere.

Ingen af disse problemstillinger "har Downs
syndrom”. De har bare sgskende-realiteter skre-
vet hele vejen hen over sig. Og jeg er her endnu
- ligesom mine to eeldste bregdre heldigvis ogsa
er, trods mine barndomstanker om at sende
dem langt veek.

Se verden med dit barns gjne
Sa hvad er sa svaret, ndr du star med en sgster
eller bror som stiller spergsmal, eller som feler
sig overset eller maske uelsket?

Der er nok ikke et enkelt svar, som matcher
alle situationer. Men de eksperter pa omrédet,
som jeg har talt med pé Verdenskongressen,
har felgende rad:

Lad veere med at feje spergsmal eller folel-
ser af banen. De kan méske synes "forkerte”
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for voksne, men de kommer fra et reelt sted
i barnet. Anerkend i stedet felelsen/sporgs-
malet.

Prov at se det fra barnets perspektiv, og prov
at teenke over, om du som voksen forstar det
barnet FAKTISK mener - eller om du (ret men-
neskeligt) er kommet til at fortolke dine egne
erfaringer ind over?

Maske et udtryk som "jeg hader min bror”
eller "han er pinlig”, faktisk kommer fra en fo-
lelse af at blive overset eller blot er en spejling
af voksnes ordlgse reaktioner i situationer, du
slet ikke vidste, dit barn havde opfattet...

Hvis en bror eller sgster foler sig overset, og
maéske giver udtryk for, at du som foreelder ikke
elsker dem lige s& meget som deres bror eller
sgster med Downs syndrom, sé lyt til beskeden
der gemmer sig heri.

Maske opdager du, at dit barns keerligheds-
sprog er et helt andet end dit - og at selvom
du giver udtryk for din keerlighed ofte, s& har
dit barn maske derfor ikke hgrt/meerket det...

Ja, det gor ondt at sté i disse situationer og
here sit barn sige disse ting. Det rammer lige
i hjertet og lige ind der, hvor du nok allerede
som foreelder er allermest sarbar. Men det er
ikke ondt ment, og det er jo virkelig positivt,
at dit barn feler sig tryg og elsket nok til at
forteelle dig disse ting.

S& keere foreeldre, husk pé at ingen foreel-
dre i verden nogensinde har veeret perfekte!
Du gor det sa godt du kan - og det er lige det,
du skal!
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JULEFEST I
DOWNS
TREKANTEN

Dato: Sendag den 9. dec. 2018

Adresse : Specialinstitution Solen,
Rosengérds alle 106, 7100 Vejle

Program for dagen:

14:00 Festen starter

14:30 Generalforsamling

15:00 Ableskiver, glagg og saftevand

15.30 Julemanden kommer.
Der vil blive tryllet og lavet ballondyr.
Til sidst vil der blive delt slikposer ud
til bernene.

17:00 Pizza.

18:00 Tak for denne gang.

S.U. pr. dato 30. november 2018 til Betina
Marek Beck (betina@marekbeck.dk)

Alle medlemmer af Downs trekanten er velkomne, samt soskende og bedsteforaeldre.

Mange hilsner fra bestyrelsen i Downs Trekanten
www.downstrekanten.dk
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HOVEDSTADEN

Det arlige beseg pa Barresggard

Lordag den 29. september var Downs-forenin-
gen Hovedstaden pa foreningens arlige besgg
pa Barrespgard.

Som seedvanlig var der masser af dejligt vejr,
fodring af nuttede dyr og leg pa legepladsen.
Gardens perle er det skraekkeligt charmerende
heengebugsvin Rosa, som til bernenes - og ‘en-
kelte’ af medrenes - fryd og skreek toffer frit
rundt og spiser med den ene ende og laver bade
det ene og det andet med den anden.

Der var den dag to slags mennesker: Dem
der klappede Rosa, og dem der ikke gjorde.
Men alle havde vi det samme ambivalente an-
sigtsudtryk, nar vi gjorde henholdsvis ikke
gjorde det.

Bagefter var der franskbred med smor og
honning (men desvzerre ikke spegepelse), og
sé var der ellers sang og musik og fest.

Bondemanden pa Barresggard bade synger
og spiller treekharmonika og klaver, sa enhver
ma danse. Og den fik hele armen med alt fra
‘Se den lille kattekilling’, "Tre sma aber’ og 'Bon-
demanden, han har altid travlt’

I &r blev der desveerre ikke teendt for di-
skolyset, som ellers er en oplevelse i sig sely,
men til gengeeld havde vores elskelige bon-
demand inviteret en guitaristven med, og de
festlige klassiske bgrnesange blev suppleret
af Kim Larsen-sange som 'Susan Himmelbld
og 'Tutlandia’.

Det blev en fest med forst fzellesdans og
siden feellessang, som de feerreste koloniha-
veforeninger kan hamle op med.

Vi siger tak for en dejlig dag, og vi er mange,
der allerede nu gleeder os til neeste ars besgg
pa Barresggard.

Down & Up 4/2018
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Sommerfest 2018 i Down Aarhus

Lordag den 8. september 2018 afholdt Down
Aarhus sin &rlige sommerfest, som viiar havde
valgt skulle forega pa Bamsebo Camping ved
Ulstrup.

Campingpladsen ligger meget smukt place-
ret direkte ned til Gudenéen, og vi var knap 30
bern og voksne, som havde valgt at deltage i
festlighederne i de smukke omgivelser.

Efter en meget flot og solrig sommer, s&
havde vi ogsad hé&bet pé - og regnet med - at
det ville fortseette ind i sensommeren, men
sddan forholdt det sig desvaerre ikke helt.

Vejrguderne startede dagen med at &bne helt
for sluserne, sa de enkelte familier, som havde
planlagt at starte dagen med en kanotur pa Gu-
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denaen de ca. 10 km fra Tange og Bjerringbro
til Bamsebo, matte desveerre aflyse denne del
af dagens aktiviteter. Heldigvis stilnede reg-
nen af, og vi kunne alle megdes i tervejr k1. 14
pa pladsen, hvor vi startede med at nyde den
medbragte kaffe og dejlige hjemmebag. Der-
efter var der frileg, og alle pladsens faciliteter
stod til vores radighed, s& bade legeplads og
Tarzan-bane blev flittigt brugt. Klappegederne
var ogsa populeere og flere benyttede lejlighe-
den til et slag mini-golf.

Og hvis man ikke havde faet vand nok, sa
var der ogsa mulighed for en dukkert i cam-
pingpladsens udenders swimmingpool, hvilket
nogle enkelte lod sig lokke af, men det var vist
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AARHUS

det, som man vil kalde en “svalende dukkert”
- 1ihvert fald ret koldt efter sigende.

Hvis man ikke allerede var blevet kelet ned,
sa var der efterfglgende rig mulighed for det til
dagens vel nok mest populeere aktivitet - nem-
lig da foreningen bed pa is i Bamsebos kiosk.
Sa der blev guffet jordbeer- og chokoladeis til
den store guldmedalje, inden det sa smat var
blevet tid til at vende snuden hjemad efter en
dejlig dag.

Vi haber, at alle ligesom os har hygget sig, og
der var ogsa rig lejlighed til at fa snakket over
en kop kaffe ind imellem, mens ungerne gav
den gas rundt om pa pladsen. Fra bestyrelsen
skal der lyde en stor tak til jer, der havde med-
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bragt kage til at forsgde eftermiddagen med
og tusind tak til alle deltagerne, der pa trods
af de drilske vejrguder, valgte at bruge dagen
i godt og hyggeligt selskab her ved bredden
af Gudenden.

Til medlemmerne i Down Aarhus vil vi gerne
lige til sidst benytte lejligheden til at reklamere
for vores julefest, deriér afholdes sendag den
2. december pé Vejlby Lokalcenter som de fore-
gdende ar.

Vi haber at se rigtig mange af jer, og der
kommer en invitation i lebet af efterdret med
neermere information.

Med venlig hilsen bestyrelsen, Down Aarhus
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Aktivitetsweekenden, som hvert ar arrangeres
af Landsforeningen Downs Syndrom,
blev i ar afholdt 24.-26. august.
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Vi havde leenge i forvejen sat kryds i kalen-
deren og gleedet os meget. Vi har deltaget
for, og synes det er en god anledning til, at
visammen med vores bern kan mgde andre,
der ogsa har et familiemedlem med Downs
syndrom.

Af Anne-Mette Neesgaard Kristensen

Udover Caroline (med DS) pa 4 ar, har vi ogsa
storesgster Josefine (5 &r) og storebror Seba-
stian (14 ar).

[ &rvar vi ekstra speendte pad weekenden. Det
var nemlig et andet sted end de forrige ar; nu
skulle weekenden afholdes pa Feeng Sund. Det
var en god oplevelse! Vi fik vores eget lille som-
merhus, hvilket gav os en rigtig god og hyggelig
base. Vingd at kunne gé til og fra aktiviteterne,
som det passede i forhold til middagslur, berns
sovetider og de enkelte berns lyst til at veere
alene eller sammen med andre.

Fredag aften gik med at komme pé plads i
husene, g rundt og udforske det flotte omrade
og vigtigst — at fa hilst pa vores venner, som
ogsé deltog i aktivitetsweekenden.

Lordag formiddag startede et meget fint
anlagt program. Der var planlagt noget for alle
aldre, endda pa en made hvor man fint kunne
ga til og fra de enkelte aktiviteter - alt afheengig
af barnets humer og interesse.

Viprevede at deltage i "Rytmik for de sma”,
men Caroline er til tider meget fglsom overfor
lyde, s det matte vi desveerre opgive. Det vir-
kede ellers til at veere godt.

Til gengeeld ned storesgster Josefine at del-
tage i den kreative workshop. Hun lavede per-
lesmykker til sig selv og veninderne og malede
negleringe. Efter lidt tid fik Caroline ogsa lyst
til at deltage, og det var en succes. Det var dej-
ligt at se begge piger sidde og hygge sig med
kreative udfoldelser.

Mens vi sad og fik frokost, blev vi overrasket
af Star Wars figurer, der invaderede Feeng Sund!
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Mange bern var henne og hilse pd, og det var
tydeligt, at det var et hit. Det er en lille gruppe
af Star Wars-entusiaster, der tager ud og under-
holder bgrn der har forskellige udfordringer i
livet. De kalder sig Troopers For Charity.

Efter frokost tog vi til beauty workshop. Jo-
sefine elsker at fa sat hdr, og denne dag var
det ekstra vigtigt, for vi skulle til koncert og
gallamiddag!

Vi vidste ikke, hvem der ville give koncert,
men gleeden var stor, da vi opdagede, at det var
Katrine fra Ramasjang. Det var en super god
koncert, og det var rgrende at se, hvor glade bar-
nene var for at opleve koncerten, fa lov at synge
med og nogle ogsd at komme op pa scenen.

Eftermiddagen bed pd endnu en hemmelig
overraskelse. De kendte figurer fra Paw Pa-
trol, Gurli Gris m.fl. kom og delte is ud. Vores
Caroline, som hidtil havde fulgt dagen lidt pa
afstand, kastede sig nu ud i en ivrig kamp for
at komme helt teet pa og rere alle figurerne.
Hun var utrolig begejstret, og det var virkelig
en forngjelse at overveere, hvor glad hun var
for dem.

Efter aftensmaden skulle vi igen til koncert.
Det var bandet Trolle og Tormod, der startede
aftenen op med en bgrnevenlig koncert, hvor
de sma begrn lgb rundt og dansede og legede
med balloner. Da det efterhdnden blev sengetid
for de sma born, gik koncerten over til at veere
mere rettet mod de stgrre bgrn.

I vores familie delte vi os op, sa far Jimmi
tog pigerne med over i vores lille sommerhus,
hvor de kunne blive puttet. Imens medtes jeg
med nogle af de andre medre, og vi sad i keelde-
ren ved siden af koncerten og hyggesnakkede
over lidt redvin.

Sendag formiddag blev det tid til at pakke
sammen og vende hjem. Vi var alle enige om, at
det igen havde veeret en dejlig aktivitetsweek-
end i fantastisk fine rammer og med et rigtigt
godt program. Vi ned at veere med og gleeder
os til neeste gang!
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Den lgbende trio

Skrevet af Anna Mezin

"Ej, kan du ikke lige hjeelpe hende damen”, sper-
ger jeg min keereste Jamel. Vi kigger begge i
retning af damen, der spaener hen over graes-
pleenen i heelene pa sin sen, som erifuld gang
med at tilbagevise alle pastande om, at alle
mennesker med Downs har sveert ved at lgbe.
Der er ikke den bakke eller forhindring pa det
store omrade, som han ikke kan lgbe op ad el-
ler hoppe over, og kvinden, der ellers ser ud til
at veere i topform, sakker bagud.

Jamel seetter efter dem, og jeg betragter det
lidt forunderlige billede af forst en ung teen-
ager, der ligesom min egen sgn er beriget med
et ekstra kromosom, sa en kvinde og derefter
en mand, der alle spurter, men ingen ved mod
hvad eller hvorfor. Og jeg teenker pa den dag,
hvor leegen bekreeftede mig i det, jeg hele ti-
den havde vidst, nemlig at vores sen Hugo
har Downs syndrom. Og pa hendes ord om, at
han ville bringe lys og liv og gleede, men at der
indimellem ogsa ville veere lidt flere farver pa
hverdagspaletten, som vi skulle leere at male
med. En dag ad gangen.

"Vima hellere begynde at lgbetraene,” siger
Camilla til mig. Hendes sgn har ogsa Downs og
er jeevnaldrende med min sgn Hugo. Vi griner,
mens Vi for vores indre blik ser vores lgbe-
fremtid udfolde sig, og fulde af respekt og be-
undring betragter vi den mindst ti &r sldre
mor, som bliver mindre og mindre i takt med,
at den lgbende trio neaermer sig skoven bag
bakken langt veek.

"Du er anderledes ligesom mig. Og det her kla-
rer vi to sammen,” sagde jeg til Hugo flere dage,
inden vi fik diagnosen. Jeg kunne godt se det. Jeg
var slet ikke i tvivl. Og mdske fordi at det anderle-
des ligger i min DNA (jeg er fedt dov og fik cochlear
implant som 30-drig) blev hans anderledeshed
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aldrig det store chok. Jeg fik ikke en krise og jeg
blev ikke bange. Ikke for ham. Ikke for det ekstra
kromosom og ej heller for det liv vi nu skulle til
at leve som forstegangsforeeldre. Men der var én
ting, der virkelig nagede mig.

"Kommer han til at veere helt alene’, spurgte
jeg Jamel. Var Hugo virkelig den eneste med man-
delformede skeeve gjne, der blev endnu skaevere,
ndr han smilede et af de smil, der kunne smelte
selv de allerkoldeste hjerter?

Var han virkelig den eneste, der med sin lidt
hypotone krop gav krammere, der foltes som
om, han fuldsteendig smeltede sammen med
min? Var han virkelig den eneste, der havde
et ekstra kromosom og ekstra farver pa hver-
dagspaletten? Det indtryk fik jeg. Jeg folte, at
jeg vuggede den sidste mohikaner i mine arme.

"Hvor tror du, de er henne? Bare han ikke
er lgbet ud i skoven,” siger jeg til Camilla. Vi
kan ikke se den lgbende trio leengere. De er
forsvundet bag den store bakke, og lige bagved
ligger skoven side om side med en masse hytter.

"Jeg ved det ikke. Men de er lgbet langt,”
siger hun. Og jeg teenker over det faktum, at
vi faktisk star og snakker helt stille og roligt
om det, der foregar. Som om vi taler om noget
helt almindeligt. Som for eksempel vejret, eller
benzinpriserne eller vuggestuenormeringer. Og
det gar op for mig, at det med de ekstra farver
pa hverdagspaletten er noget, man veenner sig
til. En dag ad gangen. Og de nye farver maler
maske ind imellem nogle abstrakte malerier,
der kraever sin mand/kvinde at tolke, men ikke
desto mindre er de smukke.

Der gik ikke mange mdneder for jeg indsd, at
Hugo ikke er den sidste mohikaner. "Se, skat! Det
er Matilde, Viggo, Malte, August, Agnete, Maja,
Benjamin, Noah og Aksel. Er de ikke blevet store”,
sporger jeg Jamel, mens jeg viser ham et billede
af alle de chromie homies, Vi fik, da vi lavede en
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Tak til Landsforeningen for en sken
aktivitetsweekend i Middelfart.

Nu vil jeg kridte lobeskoene.
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meadregruppe med ni andre jeevnaldrende barn
med Downs. Bern, som vi stadig folges med i dag,
og hvor sterstedelen er til stede pd Landsforenin-
gens aktivitetsweekend i Middelfart. Bern, som
vores lille keerlighedshobbit Hugo kan spejle sig
i, folges med og dele sit liv med, ndr han engang
bliver voksen.

Og senere er flere born kommet til, og pludselig
foles det ikke leengere som om, at jeg leeser god-
nathistorier for den sidste mohikaner.

"Der er de!,” siger jeg til Camilla. Trioen, som
nu mangler deres olympiske sprinter, lunter
forpustede tilbage mod os.

"Er [ okay? Hvor er din sgn henne?” sperger
jeg lgbe-moren, som har faet god farve i kin-
derne og egentlig godt kunne pryde forsiden
af Alt for Damerne. Det mé veere alt det lgberi,
der holder hendes udseende sa ungt.

"Jaja, han lgb hjem til sin bror i vores hytte.
Han blev lidt overstimuleret af al musikken
og underholdningen, s& han havde brug for
en pause. Jeg plejer ogsa godt at kunne lgbe
ham op, men han bliver jo seldre og hurtigere,
og jeg bliver ikke yngre. Men tusind tak for
hjeelpen,” griner hun.

Og sa griner vi alle sammen. Jamel, Camilla,
lgbe-moren og jeg griner pa den der helt seer-
lige made, som kun opstar, nér alle er i samme
bad. Her er der ikke nogen, der griner ad den
anden. Vi griner med hinanden.

Det har veeret skont at veere i et feellesskab,
hvor vores barn ikke leengere var en minoritet.
At fole at der er rigtig mange medpassagerer
i vores bad, skent vi ikke ser dem hver dag.
Det har veeret befriende at se, at vores lille
keerlighedshobbit har masser af ligesindede
at spejle sig i. Og det var fantastisk at opleve,
at man kan grine med hinanden af farverne
pa hverdagspaletten, uden at det bliver pa be-
kostning af veerdigheden.

25



Emmy pa 10 ar med Downs syndrom har skrevet
et lille indleeg til bladet om, hvad hun har
oplevet pa aktivitetsweekenden.

o "
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Aktivitetsweekend

Emmys oplevelser

Fredag L Airety
Vi kom til Middelfart. Vi var nede ved AFIE o NP,
vandet, spiste og sov. ~ K \

Lordag

Vi lavede popcorn pa bal. Jeg lavede
krea med Albert. Vi mgdte Katrine.
Katrine fra Ramasjang sang for os.

Sendag
tog vi hjem.
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Jeg vil ogsa deltage i VM

Nina er pA mange mader en helt almindelig
teenager, som elsker sin iPad, skeelder ud pa
sin mor og sover laeenge sendag morgen - men
Nina har ogsa Downs syndrom.

Pa et andet omrade er Nina heller ikke en
helt ‘gennemsnitlig’ teenager, hun er nemlig
viceverdensmester i dans.

Af Lene Lomholt

Lige siden Nina var helt lille har vi foreeldre
arbejdet for, at hun fik et sundt og aktivt fri-
tidsliv. Hun har veeret spejder og géet til svom-
ning - men i de seneste mange ar har det veeret
dans, gymnastik og ridning, der har haft Ninas
store interesse. Vi har som udgangspunkt altid
benyttet de almindelige og lokale fritidstilbud,
da Nina trives og udvikles ved at veere sammen
med nogle, som kan lidt mere end hende selv
-nogle rollemodeller. Inden Nina starter pa en
aktivitet, har vi altid en dialog med treeneren/
instrukteren, sd vi kan finde det helt rigtige

hold til Nina. Trods flere ars erfaring gar hun
stadig pa begynderhold sammen med nogle
lidt yngre, for det er her hun passer ind - hun
elsker det og udvikles i sit eget tempo.

Ninas storebror, Peter, er aktiv danser og
er bl.a med pa et lukket elitehold som konkur-
rerer i Large Production, hvilket er hiphop-
inspireret teater-/showdans for hold med mi-
nimum 25 dansere. De er ret seje, og holdet har
de seneste 4 ar kvalificeret sig til VM.

12017 blev VM afholdt i Danmark - og Nina,
der var meget fascineret af hele stemningen
omkring arrangementet, meddelte instrukte-
ren, at hun ogsa ville veere en del af holdet. Vi
smilte lidt af kommentaren, og sa glemte vi
ellers alt om det, for det var jo helt urealistisk
- men det gjorde instrukteren ikke.

Nogle maneder senere blev Nina (sammen
med 13 andre sgskende/foreeldre) nemlig en
del af holdet som dansende statister i det sidste
minut af deres nye show, der tog afseet i filmen
The Greatest Showman.
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De rigtige’ dansere treenede hardt og mal-
rettet i ca. ¥ ar, mens statisterne var med pa
enkelte weekendtraeninger. I juni blev de nr. 3
til DM - den lykkeligste pa holdet var nok Nina
- og VM-billetten var sikret endnu en gang. Lige
siden har Nina neaesten dagligt treenet hjemme
istuen, men det er noget helt andet og meget
sveerere at skulle gore det synkront med de
gvrige dansere. Alligevel har Nina elsket fzel-
lestreeningerne, hvor udfordringer med bade
skuespil og nye trin blot er blevet mgdt med
gd-pa-mod.

Tuge 43 var vi til VM i Kielche i Polen. Nina
havde en fantastik tur og fik mange nye be-
kendtskaber. Trods masser af larm, nye ram-
mer, et stort publikum, nervgsitet og sendret
degnrytme formdede Nina naesten at holde
fokus - og holdet sikrede sig VM-sglvet, hvilket
samtidig er deres bedste placering. Holdet er
nu oplest, da alle (bortset fra Nina) treenger til
en pause — men sikken en afslutning med The
Greatest Show.

Her sidder et par stolte forzeldre til to skenne
og vidt forskellige bern — men begge bgrn har
keempet for deres mal
og gjort deres absolut
bedste. Samtidig er vi
dybt taknemmelige
for, at LB Dans var
sa rummelige, at de
ogsd fandt en plads
til Nina p& holdet,
selvom hun slet slet
ikke har det samme
niveau som de gvrige
dansere

Maske kan man af
denne lille historie
leere, at nogle gan-
ge gar ens dromme i
opfyldelse, hvis blot
man ter sige dem hgijt
- ngjagtigt som Nina
gjorde.
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Generalforsamling 2019

HUSK den arlige generalforsamling i Landsforeningen Downs Syndrom
Den afholdes pa Brogarden, Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart

lerdag den 16. marts i tidsrummet 16-18

Forslag, du ansker behandlet pa generalforsamlingen, skal
sendes til formanden pa falgende mail: formand@downssyndrom.dk

senest 2. marts 2019 kl. 12.

Du kan deltage i generalforsamlingen, selvom du ikke deltager i
foraeldrekurset. Tilmelding er nodvendig og skal ske til foreningens
sekretaer Dorte Kellerman pa mail: dorte.kellermann@gmail.com

Kom og vaer med til at saette praeg pa foreningens aktiviteter
og fremtidige udvikling.

Vel madt, bestyrelsen

Du er altid velkommen til at tage billeder til bladet.
Men brug dit kamera og ikke mobiltelefonen.

Billeder, taget med mobiltelefon, er oftest grumsede, uskarpe og
har darlige farver - iszer ved indenders brug.

Serg for at kameraet er sat til at tage billeder i en hgj oplgsning
og send billedfilen i jpg-format til redaktoren - undlad at seette
billederne ind i tekstdokumentet.
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H)XNA VY4 LANSISHVHd

Den Uvildige
Kansulentoraning
na Handicapomradel

Praksisnyt fra DUKH: Nr. 85 - okt. 2018

Tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens § 42 og pensionsbidrag

af konsulent Erik Jappe

| DUKH far vi jeevnligt henvendelse fra borgere, der ikke kan
forstd kommunens beregning af pensionsbidrag, nér de er
bevilget tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens § 42.
Det drejer sig bl.a. om spgrgsmal om regulering af pensi-
onsbidraget. Her fglger en gennemgang af reglerne for pen-
sionsbidrag.

Lovgrundlag

Det fremgar af servicelovens § 42, stk. 3, at kommunen skal
beregne et bidrag til pensionsordning, som udggr 10 pct. af
bruttoydelsen. Bidraget kan dog hgjst udggre et belgb sva-
rende til det hidtidige arbejdsgiverbidrag.

De naermere regler er beskrevet i bekendtggrelsen om tabt
arbejdsfortjeneste m.v. Heraf fremgar det af § 11, at

e kommunen skal beregne bidrag til pensionsordning af
hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste,

e bidraget alene beregnes for personer, der umiddelbart
far overgangen til hjaelp til deekning af tabt arbejdsfor-
tjeneste havde en arbejdsgiverfinansieret pensions-
ordning,

e derikke kan ydes kompensation for andre ydelser, der
kommer til udbetaling i fremtiden, herunder Ignstig-
ninger, ogsa som fglge af skift til andet arbejde,

e bidraget til pensionsordning udggr 10 pct. af den fast-
satte bruttoydelse, dog hgjest et belgb svarende til det
hidtidige arbejdsgiverbidrag,

e for personer ansat i staten med tjenestemandspensi-
onsordning anses et pensionsdaekningsbidrag pa 15
pct. som arbejdsgiverbidraget i relation til servicelo-
vens § 42.

Begrebet “umidddelbart fgr overgangen”

Nar den tabt arbejdsfortjeneste skal beregnes, er det sene-
ste indtaegt (Ign eller indtaegt fra selvsteendig virksomhed),
der er beregningsgrundlaget. | nogle tilfaelde har en borger
f.eks. vaeret pa overfgrselsindkomst i en periode fgr over-
gangen til tabt arbejdsfortjeneste. Spgrgsmalet er sa, om
der er ret til pensionsbidrag, nar arbejdsindtaegten ikke
vedrgrer tiden umiddelbart forud for overgangen til tabt ar-
bejdsfortjeneste? Dette spgrgsmal har Juridisk hotline
(ast.dk) givet et vejledende svar pa den 9.12.2015. Fra sva-
ret:

”Ja, det afggrende er om den arbejdsindtaegt, der er ud-
gangspunkt for beregningen indeholdt en arbejdsgiverfi-
nansieret pensionsordning.”
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“Vi kan ... oplyse, at vi i administrativ praksis har lagt til
grund, at det afggrende er, om der var knyttet en arbejds-
giverfinansieret pensionsordning til den arbejdsindtaegt,
der er udgangspunkt for beregningen af den tabte arbejds-
fortjeneste. | dette tilfeelde vil arbejdsindtaegten, der skal
laegges til grund, efter det beskrevne vaere indtaegten for
overgang til arbejdslgshedsunderstgttelse.

Det er sdledes efter vores opfattelse uden betydning, om
der i mellemtiden har vaeret en periode med indtaegt i form
af overforselsindkomster, der ikke kan vaere udgangspunkt
for beregningen.”

Vikaransaettelse

Der stilles ikke krav om, at der skal have veeret tale om et
fast ansaettelsesforhold forud for periode med tabt ar-
bejdsfortjeneste, fgr der skal beregnes pensionsbidrag, nar
borgeren i anseettelsesforholdet har en arbejdsgiverfinan-
sieret pensionsordning. Hverken i lov eller i bekendtggrelse
er der taget forbehold for forskellige typer ansaettelsesfor-
hold. Fra vejledende svar fra Juridisk hotline af den 23.11.
2015:

”Det er vores umiddelbare opfattelse, at det forhold at der
er tale om et vikariat, som ophgrer, ikke pavirker retten til
at fa indregnet pension.”

Pensionsordning skal veere betalt af arbejdsgiver
Som tidligere naevnt skal bidrag til pensionsordning kun be-
regnes for borgere, der har en arbejdsgiverfinansieret pen-
sionsordning. | principafggrelse 4-18 fastslas det, at

e enlgnmodtagers eget bidrag til pension ikke skal indga
ved beregningen af tabt arbejdsfortjeneste,

e Ignmodtagerbidraget hverken indgar i beregningen af
pensionsbidraget eller i beregning af bruttoydelsen,

e der sdledes ikke ydes kompensation for denne del af
pensionsindbetalingen.

Regulering af pensionsbidraget

Efter § 14 i bekendtggrelsen om tabt arbejdsfortjeneste
m.v. reguleres en gang arligt pr. 1. januar dels max. belgbet
pa tabt arbejdsfortjeneste (30.576 kr. i 2018), dels den be-
regnede bruttoydelse.

Pensionsbidraget pa de 10 pct. reguleres ikke jf. § 14. Det
har faet nogle kommuner og Ankestyrelsen til at fgre den
praksis, at der aldrig kan ske andring af pensionsbidraget.
Denne praksis har Ankestyrelsen gjort op med i forbindelse
med udsendelse af principafggrelse 4-18, hvor det fastslas:

e Da bidraget til pensionsordning beregnes pd baggrund
af bruttoydelsen, skal bidraget beregnes af den satsre-
gulerede bruttoydelse. Det geaelder dog kun sa laenge
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bidraget ikke overstiger det hidtidige arbejdsgiverbi-
drag i kroner og grer.

e Vi henviser i den forbindelse til, at formdlet med reg-
lerne om pensionsbidrag ifslge lovbemaerkningerne er
i videst muligt omfang at ligestille familier med bgrn
med handicap med andre bgrnefamilier.

e Enordlydsfortolkning af bestemmelsen fgrer dog til, at
bidrag til pensionsordning hgjst kan udggre et belgb
svarende til det hidtidige arbejdsgiverbidrag. Da der
ikke er fastsat regler om, at dette belgb skal satsregu-
leres, udggr det hidtidige arbejdsgiverbidrag i kroner
og grer et loft for, hvor meget der kan modtages i pen-
sionsbidrag.

Laes evt. mere herom i artikel pa Ankestyrelsens hjemme-
side, herunder om genoptagelse af tidligere sager, idet An-
kestyrelsen med principafggrelse 4-18 har aendret praksis.

Det fremgar i gvrigt af principafggrelse 4-18, at det hidti-
dige arbejdsgiverbidrag skal beregnes forholdsvis, hvis der

ikke er tale om bevilling af tabt arbejdsfortjeneste pa fuld
tid. Har en borger eksempelvis en bevilling pa 18,5 timers
tabt arbejdsfortjeneste, og har det hidtidige arbejdsgiver-
bidrag til pension vaeret pa 8.000 kr., vil loftet i kroner og
@re veere pa 4.000 kr.

Hvis seneste indtaegt ligger ar tilbage
Denne problemstilling har Ankestyrelsen taget stilling til i
principafggrelse 4-18. Fra afggrelsen:

”Hvis modtageren har haft en Ignindtaegt forud for over-
gangen til tabt arbejdsfortjeneste, fastszettes den tidligere
bruttoindteegt ud fra den seneste Ignindtaegt. Den tidligere
indtaegt skal ikke opreguleres eller satsreguleres for tids-
rummet inden overgangen til tabt arbejdsfortjeneste. Det
geelder, selv om denne Ignindtagt ligger flere ar forud for
overgangen til tabt arbejdsfortjeneste.”

Det betyder dermed ogs3, at bidraget til pension ikke skal
a&ndres i sadanne tilfeelde, da bidraget kun reguleres, nar
den bevilgede bruttoydelse aendres.

Eksempler:

Borgeren har inden overgangen til tabt ar-
bejdsfortjeneste modtaget arbejdsgiverbidrag
til pensionsordning med 6.000 kr. om mane-
den. Max. graense for pensionsbidrag bereg-
nes forholdsvis i forhold til antal timer pa tabt
arbejdsfortjeneste.

Borgeren har inden overgangen til tabt ar-
bejdsfortjeneste modtaget arbejdsgiverbidrag
til pensionsordning med 2.500 kr. om mane-
den. Max. grense for pensionsbidrag bereg-
nes forholdsvis i forhold til antal timer p3 tabt
arbejdsfortjeneste.

Borgeren er pa tabt
arbejdsfortjeneste pa
fuld tid

Borgerens udmalte bruttoydelse er pa 30.000
kr. om maneden.

Kommunens beregnede pensionsbidrag er

10 pct. af 30.000 kr. = 3.000 kr.

Da kommunens bidrag til pension (de 3.000
kr.) ikke overstiger det tidligere arbejdsgiver-
bidrag (de 6.000 kr.) i kroner og @re, skal kom-
munens pensionsbidrag arligt omberegnes,
nar bruttoydelsen satsreguleres.
Pensionsbidraget skal omberegnes, sa lenge
det ikke overstiger det hidtidige arbejdsgiver-
bidrag i kroner og gre (de 6.000 kr.).

Borgerens udmalte bruttoydelse er pa 26.000
kr. om méneden.

Kommunens beregnede pensionsbidrag er

10 pct. af 26.000 kr. = 2.600 kr. Belgbet ned-
saettes til det hidtidige arbejdsgiverbidrag pa
2.500 kr.

Da kommunens beregnede bidrag til pension
(de 2.600 kr.) overstiger det tidligere arbejds-
giverbidrag (de 2.500 kr.) i kroner og @re, skal
kommunens pensionsbidrag ikke omberegnes,
nar bruttoydelsen satsreguleres, da kommu-
nens pensionsbidrag ikke kan overstige det
hidtidige arbejdsgiverbidrag i kroner og grer.

Borgeren er pa tabt
arbejdsfortjeneste
med 18,5 timer

Borgerens udmalte bruttoydelse er pa 15.000
kr. om maneden.

Kommunens beregnede pensionsbidrag er

10 pct. af 15.000 kr. = 1.500 kr.

Da kommunens bidrag til pension (de 1.500
kr.) ikke overstiger halvdelen (18,5/37) af det
tidligere arbejdsgiverbidrag (6.000 kr.) i kroner
og gre, skal kommunens pensionsbidrag arligt
omberegnes, nar bruttoydelsen satsreguleres.
Pensionsbidraget skal omberegnes, sa l&nge
det ikke overstiger det hidtidige arbejdsgiver-
bidrag i kroner og gre forholdsvis nedsat (%-
delen af 6.000 kr. = 3.000 kr.).

Borgerens udmalte bruttoydelse er pa 13.000
kr. om maneden.

Kommunens beregnede pensionsbidrag er

10 pct. af 13.000 kr. = 1.300 kr.

Da kommunens beregnede bidrag til pension
(de 1.300 kr.) overstiger halvdelen (18,5/37) af
det tidligere arbejdsgiverbidrag (2.500 kr.) i
kroner og gre, nedsaettes kommunens pensi-
onsbidrag til 1.250 kr.

Pensionsbidraget skal ikke omberegnes, nar
det beregnede pensionsbidrag overstiger det
hidtidige arbejdsgiverbidrag i kroner og gre
forholdsvis nedsat (%-delen af 2.500 kr. =
1.250 kr.).

PRAKSISNYT FRA DUKH
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Aktivitetskalender 2019

DATO: ARRANGEMENT:
1.-2. febr. LDS
15. marts LDS

16.-17. marts LDS
Pindstrup Centret

21. marts LDS

6.-8. sept. LDS

Husk ogsa at fglge foreningen pa hjemmesiden:
www.down.dk samt pa foreningens facebookside.

HVEM:

Mode i bestyrelsen

Generalforsamling
Brogarden

Forzldrekursus
Brogarden

Verdens Downs
syndrom dag

Aktivitetsweekend
afventer lokation

Redakterens mailadresse star pa side 2.




HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

Medlemskab kr. 300,00/ar
Overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:
Sekretzer Dorte Kellermann, Gunlggsgade 45, st. tv., 2300 Kgbenhavn S

Navn:

Adresse:

Post nr.: By:

Kommune og region:

E-mail:

Q Ja tak, jeg vil gerne modtage nyhedsbreve (indbydelse til kurser og landsmede,
indkaldelse til generalforsamling o.lign.) elektronisk i stedet for pa papir

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. forzeldre, bedsteforzeldre, barnehave, bofaellesskab eller lign.
—eller om du selv har Downs syndrom)

Fadselsar for personen med DS:

U Girokort gnskes tilsendt

Yderligere oplysninger fas ved henvendelse til formanden for
Landsforeningen Downs Syndrom eller via foreningens hjiemmeside:
www.down.dk, e-mail: downssyndrom@downssyndrom.dk
Indmeldelse kan ogséa ske via foreningens hjemmeside.





