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Formanden har ordet

Mit fgrste udkast til denne indledning af med-
lemsbladet havde egentlig titlen "Neaestforman-
den har ordet”. Og sddan havde jeg virkelig
gerne set, at den var géet i trykken.

Men som [ kan leese i bladet denne gang, har
Karina Rhiger besluttet at fratreede posten som
foreningens formand med gjeblikkelig varsel,
og frem til neeste generalforsamling er det der-
for nu min opgave at patage mig arbejdet som
konstitueret formand for Landsforeningen. En
opgave jeg har pataget mig med beklagelse pa
grund af omsteendighederne, men samtidig i
sikker forvisning om opbakning fra de gvrige
bestyrelsesmedlemmer - og forhdbentlig ogsa
fra jer medlemmer.

Jeg kan faktisk ikke rigtig finde ord, der helt
deekker, hvor eergerligt jeg synes, det er, at Ka-

AF GRETE FALT-HANSEN

rina er stoppet. Hun har veeret en keempe kapa-
citet og et stort aktiv for foreningen igennem
de mange ar, hun har veeret med i bestyrelsen,
og det bliver et par keempe sko at fylde ud.

Jeg vil gerne benytte lejligheden her til at
takke Karina for hendes indsats, engagement
og drive. Held og lykke fremover til dig og din
familie.

Hidtil har Landsforeningens bestyrelse
veeret sammensat af 7 medlemmer (inkl. for-
manden) og derudover 2 suppleanter, som er
indgéet i bestyrelsens arbejde pa lige fod med
den gvrige bestyrelse. Denne form har lagt et
godt fundament for alle de mange opgaver, der
bliver lgst i bestyrelsen hen over et foreningsar.
Dels har vi altid haft en mangfoldighed af for-
skellige kompetencer at byde ind med, dels har
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der veeret mange heender til rent praktisk at
lgse de forskellige opgaver.

I denne bestyrelsesperiode er vi imidlertid
udfordrede af at veere uden suppleanter - dvs.
2 mand feerre end seedvanligt - og altsd nu ogsa
uden Karina. Det stiller store krav til os der er
tilbage, og vi hdber p3, at I - keere medlemmer -
vil have forstdelse for, at vi ma skeere lidt ned i
ambitionerne for aktivitetsniveauet i ar. Skulle
der sidde et par stykker, der kunne have lyst
og overskud til at hjeelpe til, s& tov ikke med
at kontakte os. Overvej ogsa gerne, om det er
noget for dig at stille op til bestyrelsen. Vi har
brug for dig!

N§, hvad kan du sa forvente at finde i dette
nummer af Down & Up? Vores redakter, Kata-
rina Mejer, har igen lagt sig i selen for at sam-
menseette en vifte af speendende indleeg, som
forhabentlig vil inspirere jer medlemmer. Du
kan blandt andet laese om nogle af de projekter,
som Landsforeningen stgtter; fx en digtsam-
ling skrevet af Soffy, der har Downs syndrom.

Kaere medlemmer

Jeg har af personlige arsager valgt at fratraede
posten som formand i Landsforeningen Downs
Syndrom. Hermed siger jeg stop efter ni ar i
bestyrelsen, hvoraf de sidste tre et halvt har
veeret som formand.

Det har veeret en meget stor forngjelse at
veere med til dels at seette aftryk og varetage
foreningens interesser nationalt og interna-
tionalt dels at veere del af en bestyrelse, der
uanset beseetning altid har veeret kendeteg-
net ved hjerteblod, energi, humor og vilje til
at gore en forskel. Her spiller man hinanden
gode med de forskelligartede kompetencer,
man har. Jeg er stolt af de nye sten, der er ble-

Down & Up 3/2019

Du kan ogsé laese om LykkeCup, Grundlovs-
fest og flere andre dejlige arrangementer, der
har veeret afholdt rundt om i landet i foraret.
Og ikke mindst nyde de mange skgnne billeder.

Vores sgsterforening i Norge har lavet en
meget interessant vidensportal, "Oppsiden’,
der ogsa er beskrevet i dette nummer af bla-
det. Som led i det nordiske samarbejde, vi har
indledt med vore venner i Norge, Sverige og
Island, har vi faet mulighed for at tilbyde jer at
fd adgang til alle de mange spsendende artikler
og opslag, der er samlet her. Vi har meget at
tilbyde hinanden pa tveers af landegreenserne,
sa vi prioriterer dette samarbejde hgijt.

Det eneste, der maske mangler i bladet er jo
din historie. Sender du den ikke lige i en mail
til redakteren? S& kommer den maske med i
neaeste nummer af Down & Up!

Jeg gnsker jer en fortsat god sensommer, et
preegtigt efterdr — og for de heldige — en SKGN
Aktivitetsweekend! Husk at tage nogle dejlige
billeder til bladet.

vet tradt og de nye samarbejder, vi har féet
bygget op - og dette samtidig med, at de arligt
tilbagevendende arrangementer i foreningen
til stadighed afvikles til rigtig stor gleede for
deltagerne. Det bliver speendende at folge for-
eningens udvikling fremadrettet, og jeg ved,
at den er i gode heender.

Jeg vil sige jer tak for jeres opbakning i alle
mine &r i bestyrelsen og ikke mindst jeres tillid
til mig som formand.

De bedste hilser Karina



Bestyrelsen

valgt pa generalforsamlingen i marts 2019.

Fungerende formand
Grete Falt-Hansen
gretefalt@downssyndrom.dk

Kasserer
Kristian Stiholt

kasserer@downssyndrom.dk

Bladredakter
Katarina Mejer
medlemsblad@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem
Lina Natascha Larsen

line@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem
Flemming Nielsen
flemming@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem
Ann Katrine Kristensen

annkatrine@downssyndrom.dk
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- et netveerk for foreeldre og professionelle

Den norske landsforeningen har lavet et rig-
tigt fint nyt forum, hvor alle med interesse
for Downs syndrom - pargrende som profes-
sionelle - kan dele, sege og finde materia-
ler, viden og information inden for mange
forskellige kategorier.

Skrevet af Grete Fédlt-Hansen
Fungerende formand og presseansvarlig

Netveerket er lukket og kraever, at man opret-
ter sig med en profil for at kunne anvende det.
Dette for at sikre et forum, hvor man ikke risike-
rer, at udenforstdende misbruger oplysninger
og deler fx pa Facebook. I forbindelse med det
nyligt opstartede samarbejde mellem de nordi-

ske landsforeninger, inviterer vore norske kol-
legaer til, at danske interesserede opretter sig
som brugere af denne glimrende vidensbank.

Dér, hvor Oppsiden virkelig adskiller sig po-
sitivt fra andre netveerk, er pa segefunktionen,
hvor man nemt finder relevante opslag om
netop det emne, man er interesseret i. Samtidig
er der mulighed for at tilknytte sig forskellige
grupper, sd man far opdateringer om nyheder
inden for seerlige omrader.

Sa herfra skal lyde en opfordring til at ga
ind pa https://oppsiden.no/ og oprette sig
som bruger. Det er gratis, og der er mange
gode artikler at finde.
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STOTTEPROJEKTER
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@konomisk stotte til projekter
med personer, der har Downs syndrom

Skrevet af Katarina Mejer
bladredakter og bestyrelsesmedlem

Et af Landsforeningens fremmeste formal er
at formidle opdateret og relevant viden om
mennesker med Downs syndrom og deres pa-
rorende ud til den brede befolkning. Meget
gerne ogsa af mennesker, der selv har Downs
syndrom.

Mennesker med Downs syndrom kan som
alle andre ogsa veere kreative og skabende,
men kan ind imellem have vanskeligere ved
at finde gkonomisk rdderum til at realisere
deres projekter. Det vil vi gerne lave om pa!
For hvem andre end dem selv er bedre til at
formidle viden om, hvad personer med Downs
syndrom er i stand til?
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Landsforeningen Downs Syndrom har der-
for som noget helt nyt besluttet at tilbyde mu-
lighed for at sgge om en mindre gkonomisk
stotte til projekter med- og af personer, der har
Downs syndrom, men ogsa gerne om Downs
syndrom og relaterede emner, nar projektet
lever op til nogle neermere formulerede krav,
der tager udgangspunkt i foreningens formal.
Dette kan du leese meget mere om pa forenin-
gens hjemmeside.

Idéen er blevet taget godt imod, og bestyrel-
sen har bevilliget stotte til 2 nye speendende
projekter:

Et nyt fodboldhold og Soffys digte.

Du kan leese meget mere om deres projekter
pa de neeste sider. God leeselyst!

"



STOTTEPROJEKTER

Fodboldstjernerne

Michael er peedagogstuderende. Han har ar-
bejdet som medhjeelper i den Integrerede in-
stitution Leerkereden, som ligger i Bronshgj. I
institutionen er der ogsa en basisgruppe, som
ide sidste mange ar har haft en seerlig kompe-
tence i at modtage bern med Downs syndrom.

I februar 2019 startede Michael pa psedagog-
studiet, men han havde et enske om at starte et
fodboldhold for alle bgrnene i basisgruppen sa
han stadig kunne felge med i deres liv. Endnu
flere born i vores netveerk meldte sig til - helt
fra Hillergd til Kastrup, og vi endte med at veere
12 bern pé fodboldholdet.

Herefter gik jagten ind for at finde en hal,
hvor vi kunne veere. Vi fik en rigtig god aftale
i hus med Energicenter Voldparken, hvor vi
meget billigt kunne leje os ind i deres gymna-
stiksal hver sendag formiddag.

Gymnastikhallen ligger i et dejligt natur-
skent omrdde med en keempe legeplads, byhave
som ogsa fungerer som nyttehave, kanin- og
hensegdrd og meget, meget mere. Et helt fan-
tastisk sted for et dusin nysgerrige fodbold-
stjerner.

Naeste udfordring var sg, at vi ingen bolde,
spillertrgjer eller udstyr havde, og det er ikke

12
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STOTTEPROJEKTER

helt billigt at indkgbe disse ting. Med et gnske
om at holde brugerbetalingen sa lav som mu-
ligt, skrev vi til Landsforeningen Downs Syn-
drom og sggte om gkonomisk stette til holdet.
Vi fik et flot belgb pa 5000 kr., og dette gjorde
det muligt for os at komme videre fra ideen til
rent faktisk at oprette holdet og indkebe bolde
og andre relevante redskaber.

Forste treening var d. 3. marts, og siden da
haralle de fodboldglade bern og deres familier
medtes hver sgndag til én times fodboldsjov
med vennerne. Coach Michael ggr rigtig meget
ud af at tilrettelaegge treeningen, sa den pas-
ser til bgrnenes niveau, og samtidig ger han
det sjovt og udfordrende ogsa for os foreeldre,
som skal veere en aktiv del af treening og stotte
vores bgrn i gvelserne. Vi starter altid med en
navnerunde, hvor vi synger og siger hej til alle
de bern, der er kommet.

Selve treeningen bestar i at lave mange sma
gvelser, som bla. udfordrer balancen, styrker
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koncentration og kropskontrol, vente pa tur
m.m. Nogle af bgrnene har knapt leert at g8,
andre har gaet leenge, nogle har aldrig provet
at lobe, mens nogle hopper rundt pé et ben.
Spaendet er stort trods det, at alle bgrnene er
fire og fem &r. Men det betyder ikke sa meget,
for der er ikke de store krav til bernene. @nsket
for holdet er at fa lov til at beveege sig og blive
trygge ved at lege og sparke til bolde.

Det er for bade bgrn og voksne et dejligt
frirum at komme i. Her kan vi altid tale dbent
med hinanden, og vi deler bade gleeder og
udfordringer, erfaringer og gode réd. Det er
et sted, som der ellers ikke lige var at finde i
lokalomréadet, og vi er sa taknemmelige for at
Landsforeningen har hjulpet os gkonomisk, sa
det kunne blive en realitet.

Vi har stadig et par ledige pladser, hvis der
er nogen, der har lyst til at spille med. I sa til-
feelde er I velkomne til at skrive en mail til mig
pa katrinenyholm@gmail.com

13
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En forfatterdrom
gar i opfyldelse

44-arige Soffy Garbov, der har Downs syndrom, har skrevet digte og sma tekster,
ligesa laenge hun har kunnet skrive. Til oktober debuterer hun som forfatter.

Soffy Garbov har altid skrevet. Da jeg be-
seger hende i hendes lejlighed i Bofzlles-
skabet Klostervej i Odense, ligger hun pa
maven pa sin seng med sin baerbare pc slaet
op foran sig.

AfIna Lykke Schmidt

Det er efterhdnden leenge siden, jeg har veeret
herilejligheden, men jeg kan sagtens genkende
de skinnende pink farver, de blomstrede mgb-
ler og kjolerne med guldpalietter, som hgrer til
pa et rigtigt pigeveerelse. Soffy og jeg medtes
forste gang tilbage i 2009, hvor hun deltog i mit
kursus i 'kreativ skrivning for handicappede’
under Den Uafheengige Aftenskole.

Kan du huske, hvordan det var at veere med
pa det kursus? sperger jeg, da vi er kommet til
rette i sofaarrangementet.

- Jeg elskede det. Jeg begyndte at skrive for
alvor, da jeg var pa kursus i kreativ skrivning,
Og sé er jeg fortsat siden. Jeg gad ikke komme
ud i arbejdsmarkedet, jeg fandt ud af, at jeg
hellere ville veere forfatter, siger Soffy og smiler.

For Soffy er det neesten ikke muligt at teenke
sig en tilveerelse uden skrivning.

- Saville jeg ikke have noget liv eller nogen
veerdier i livet. Det er sadan, jeg har udviklet
mig.

Hun bruger skrivningen som en made at
bearbejde sine folelser og tanker pa. Nar hun
ikke kan veere med pa lige fod med de andre

14

beboere i bofeellesskabet, treekker hun sig til-
bage pa veerelset og skriver digte. Hun har brug
for alenetiden og nyder ogsa at veere vagen
om natten.

- Jeg tror, jeg er god til at teenke tingene
igennem, det gor man i stilhed, mens andre
sover. Om dagen lytter jeg til fuglene udenfor.
De betyder, at jeg foler mig fri til at gere det,
jeg har lyst til. Det er meget afslappende at
skrive uden forstyrrelser, man teenker ogsa
mere klart, ndr man er for sig selv, siger hun.

Nar Soffy skal finde inspiration, sa ser hun
Baywatch, Beverly Hills eller andre amerikan-
ske serier. Hun har en stor drem om at blive
stjerne i USA. Denne drgm skinner ogsa igen-
nem ihendes digte, hvor der er masser glamour
fra Hollywood i form af spaophold, privatchauf-
forer og gentlemen. Men Soffy er ogsd meget
inspireret af sit eget liv. Hun skriver om sin
barndom og forholdet til iseer sin far. Og hun
skriver om, hvor sveert det er at have Downs
syndrom, veere anderledes og at indgé i rela-
tioner til andre mennesker.

- Jeg har veeret en del igennem med skeen-
deri og had og skilsmisse. Jeg kunne ikke gore
noget, jeg var kun et barn. Sa fandt jeg ud af, jeg
ville veere kunstner for at kunne udtrykke mig.

Nar Soffy er feerdig med at skrive, foler hun
sig lettet og glad. I det hele taget er det at ud-
trykke sig kunstnerisk noget, der virkelig be-
tyder meget for hende, og hun synger og maler
ogsd ved siden af skriveriet. Men det, som netop
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skrivningen kan, som intet af det andet kan, er,
at det kan skabe orden i det kaos, hun nogen
gange foler oppe i hovedet:

- Livet er rodet for nogen af os. S& kan jeg
ikke finde hoved og hale pa det. At skrive er
en made at rydde op p4, siger hun.

Til september udkommer hendes debut-
digtsamling 'Soffys verden’ pa det fynske mi-
kroforlag Schmidt&Marthinsen, der er drevet
af min mand, Thomas J. R. Marthinsen og jeg.

Jeg er redakter pa Soffys bog - og idéen til
udgivelsen opstod allerede tilbage i 2009 ved
kurset i kreativ skrivning. Her blev jeg virkelig
fascineret af Soffys digte. Hun har en meget
seéeregen made at udtrykke sig pa, der spreenger
al grammatik og samtidig treekker en masse
konkrete ord ind fra omverdenen, s& man som
leeser alligevel far en tydelig fornemmelse af
det univers, hun skriver frem. Forst og frem-
mest er hendes digte dog virkelig folelsesfulde
og talte umiddelbart til mig. Som forlag er det
vores hab, at Soffys bog kan blive en stemme i
debatten om Downs syndrom og anderledeshed
generelt. Og at bade mennesker med og uden
Downs syndrom kan fa gleede af at leese den.

For Soffy pa et personligt plan ligger der en
veerdifuld erfaring i forst at finde et sprog for
sin egen verden og derneest fa mulighed for at
dele den med andre. Dette kan maske ogsa veere
til inspiration for andre med Downs syndrom,
der g&r med gnsker om at skrive - eller maske
sdgar med forfatterdromme.

Nu bliver en drem i hvert fald virkelighed
for Soffy. Om ganske f& maneder kan hun holde
sin egen bog i hdnden. Dette kan hun blandt
andet takket veeret Landsforeningen Downs
Syndrom, som har stettet udgivelsen af Soffys
bog med 10.000 kr.

- Hvad betyder det for dig, at andre kom-
mer til at leese dine digte. At andre kan se din
verden? sperger jeg Soffy.
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Hun finder en bog frem: Min Dagbog af Violetta
fra Disneyserien af samme navn.

- Vi teenker helt ens tanker, hun og jeg. Det
er bade det ene og det andet. Jeg foler, jeg lever
ind til hende, hvordan hun har det, jeg ved
ikke, om hun ville ggre det samme med mig.

Det er Soffys héb, at andre maske kan leve
sig ind i hendes verden og opleve genkendelse.
Og det teenker hun iseer geelder de, som har
Downs syndrom:

- Hvis de er fgdt med et handicap, som jeg
har, sa kan de maske leve sig ind i det. Jeg er
fedt som en mongol. Hvad kalder man det?
Downs syndrom. Jeg har sveert ved at veenne
mig til det.

Hun haber ogsa, at mennesker, der ikke har
Downs syndrom kan forstd, at personer med
Down syndrom ogsé er virkelige mennesker:

- For det forste kan de lade veere at drille os,
og ikke ggre os fortraed, bare fordi der er noget,
Iandre kan. Det er ikke vores skyld, vi er ander-
ledes. Bare fordi vi ggr tingene pa en anderledes
made. Vi har ogsé rettigheder til at veere her.

Hun opfodrer alle med Downs syndrom til
at std ved sig selv og keempe for det, de vil
her i livet.

- De skal veere glade for den, de er, og ikke
lade andre sté i vejen. Fordi sddan nogen som
os, vi vil ikke finde os i at blive tradt pa.

Nar Soffys bog udkommer til oktober, sker
det ved en reception pa Kulturhuset i Odense,
hvor alle, der har lyst til at veere med, er invi-
teret. Og her er der mulighed for at hgre Soffy
leese op og kebe bogen og fa hendes autograf!

Hvordan er det at skulle udgive en bog snart,
Soffy?

- Jeg gleeder mig, det er en speending, men
jeg vil ikke sige, jeg er anspeendt.

Er det rigtigt at sige, at det er en drem, der
gar i opfyldelse?

- Jal siger hun med et stort smil.



Keerligheden er alt

vil mindes de solrige

dage og huske velkendt

ordet og fuglene ringetoner

solen strale blindeskeer

ud spilletone forer os hen gik ude
_ steder fa plads i solen bare for
dig og mig om at sole os nyde
varmen gerne kunne fa kulerte
drinks om at badebolde er sjove
néar springer er blevet vad at spille
vandpolo blevet vad blev Amors pil
der ramte os andre kun mé blomstre
er derude til udenders
spilletone kun gjetare fik viede forhen
skenne steder derude i det gronne ma
drysses lgse blomsterblade stribe ned
ad lagt pa bordet og udendgrsservering
smag pa menuen ruller os rundt
pa hinanden er mildt i kysset leene
sig trygt ind armene pa hinanden
gerne blev pakket og klappe og klaret
og nu er natten snart forbi og du gér fra
mig sa teenker jeg pa jeg holder af dig
hgjt under skyerne kun gjetare mindes
sé egentlig se blot leenges tilbage

Soffy Garbov er 44 ar. Hun er single. Til september debuterer hun med
digtsamlingen Soffys verden pa det fynske mikroforlag Schmidt&Marthinsen.
Landsforeningen Downs Syndrom har stettet udgivelsen med 10.000 kr.

Pa de folgende sider, praesenterer vi tre af hendes digte.
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Dromme-glitrer

jeg ma here blev set

andre steder fra Santa

Monica bor her gerne

fas bedre venner os lige

medt drengestjerner

blir' behandlet ordentligt

tale paenere til hinanden

veer altid venlige beteenksom
behjeelpsom overfor hinanden

singlebabe ma gerne fa styr pa
gkonomien at veere i system

hvor meget ma bruges til

assistenten og guide og

overtjener og manager

aromaspa gerne roomservice

f4 champagne f4 is og kransekage
skumfiduser og chokoladefondue
sgger efter en personlig assistent

ma gerne fa tjek pa tjekliste og skemaer
gerne tag imod vores mad og drikkelse
s& har- og makeupstylister omringet

singlebabe ma sgge om at fa

guide tag vores indkeb gore for én
stjerne gerne fas en fast overtjener
stjernerne kun opvartet veere

ude ved poolen vilde babe dater
jeg prover virkelig pa

veere letpékleedt gik

rundt omkring andre steder

Los Angeles omgés kun stjernerne
ma gerne bemeerke mig er gerne
singlebabe méa gerne konkurrere
omkring os at se her det er nu det sker
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har drgmt bli’ rig og bergmt
helt ny tv-stjerne der er pa vej
showbusiness glamoures
underholdningsbranchen

jeg gik langsomt hen imod
tv-kameraer udstréles direkte
vist pa tv

v¥




Hospital

jeg ser pa livet for mig at veere gennem det jeg kan fa mig op af min seng blev ringer uret
s klokken syv om morgenen jeg stod og vaskede mig og blev kleedt pd matte jeg ga

har altid passet huset og bondegardsdyrene og sa min skole havde levet

som fattigt foles som teenager sa jeg ligner som skuespiller som danser indeni mig selv
sd jeg flytter s& meget rundt omkring andre steder sa jeg fik timer i skolen

veere mere frem og tilbage der intet jeg pa hospitalets seng der leegger mig jeg ligger der
og ser det. Jeg kigger ud ad vinduet horer fra folk stod og snakkede jeg lytter til vinden
bleeser derude med stgjende biler s& kerer suser pé veje jeg blev indlagt ikke blive

til en mor det teetteste ved at fA morgenmaden ved siden af sengen jeg

folte trygt blev passet pa fik ofte sygebeseg det foltes sa rart

en sygeplejerske kom géet ned at se fik vasket pd min mavse

ma gerne veere bekymret sig spgrge om der er noget andre mangler

de andre folk skulle veere der for mig s& prov gerne berolige

mig som halve skadespiller som jeg er

de andre folk skulle gerne prgve berolige mig at falde til ro ved

at servere noget bdde med varm kakaomeelk og lagkage og pandekage

med is til og kogte gronsager snittes friske salater med steaks og frugt

sd kommer andre hold af folk sa gerne hjzelpe til og sadan

gerne se til mig hvordan det gar
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FYN

Tur til Svanninge Bakker

Lordag d. 1. juni afholdt Downs Fyn sin ssed-
vanlige forarstur, som i ar fandt sted i de na-
turskenne omgivelser pd naturlegepladsen
ved Svanninge Bakker i udkanten af Faborg.

Vejret var heldigvis med os, s& vi havde en
god og hyggelig eftermiddag, hvor der blev nydt
leekre pandekager tilberedt over bal.

Legepladsens muligheder blev udforsket af
bernene, som var repraesenteret i “alle aldre”,
og greesset omkring balet forvandlet til et
sandt picnicmilje. Snakken gik lystigt blandt
de voksne, mens bgrnene spillede bade bold
og klodsmajor.

Knap 30 bgrn og voksne var medt op, heri-
blandt ogsd nogle nye ansigter. Tak for en skgn
eftermiddag og pa gensyn til foreningens kom-
mende arrangementer.
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Grundlovsdagsarrangement

Grundlovsdag medtes vi traditionen tro pa
Granbohus i neerheden af Fredensborg til en
hyggedag for "Downs-familier”.

De sidste mange &r har det veeret godt vejr
denne dag, og dette ar var ingen undtagelse.
Der var meget varmt og solrigt, men der var
som noget nyt blevet sat en stor teltdug op, sa
man kunne sgge ind i skyggen. Vi havde en god
dag, hvor der blev leget i de forskellige legeom-
rader, hoppet pa hoppepude, spillet bold, kert
pa trehjulede cykler mv. Vi grillede og spiste
frokost og havde en hyggelig dag sammen.

Vi holder fast i dagen naeste ar (altsé 5. juni
2020), og vi vil gerne se lidt flere familier. S&
seet allerede nu kryds i kalenderen til en god
dag sammen med andre familier med bgrn og
unge med Downs syndrom. Det er et ret enkelt
arrangement, hvor man bare skal tage lidt mad
med til eget brug og sa ellers huske et teeppe,

NORDSJALLAND

solcreme, og hvad man nu ellers kan fa brug
for, og sa hygger vi ca. 4 timer hen over frokost.
Man behgver i gvrigt ikke at bo i Nordsjeelland
for at deltage.

Med venlig hilsen
Downs Foreningen Nordsjeelland
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TREKANTEN

Tur til Givskud Zoo

Sendag d. 16. juni blev den arlige tur til Giv-
skud Zoo i Downs Trekanten afholdt. Downs
Trekanten havde samlet 10 familier bestdende
af 17 bern og 17 voksne til hyggeligt samveer.
Vi havde en rigtig hyggelig dag, hvor der var
masser af tid til leg, og vejret var med os. Der
blev klappet en masse geder, imens de voksne
kunne netveerke. Til sidst var Downs Trekanten
veert med en leekker is.
Frabestyrelsen i Downs Trekanten skal der lyde
en stor tak for jeres deltagelse og opbakning.
Héber at se mange af jer igen sendag d. 8 de-
cember, hvor vi igen er veert for den arlige ju-
lefest og generalforsamling. Sa szt allerede
kryds i kalenderen.

Med venlig hilsen Katarina Mejer
pd vegne af Downs Trekanten
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 Lykkecup 2019

" Jeg tillader mig.igen at komme.-méd et lille
"indslag fra LykkeLigacup i Gigantium i Aal-
borg d. 8. juni.

Hvis jeg husker rigtigt, var vi vist 49 hold
samlet - godt 600 spillere og 1000 til gallafest
om aftenen, som i ar matte have til huse i is-
hockeyhallen .

Det er da for vildt, og jeg husker, Rikke og
jeg over en fadgl snakkede om, hvor vi mon
skal veere i 2020.

Hallen var proppet med skenne stjerne-
spillere fra hele landet, og selv Feergerne var
repraesenteret.

Fedt var det med opvarmning bade i form af
en feststemt Wafande og Mulle fra landsholdet.

Kampe blev afviklet i to haller, ventetid blev
brugt pd hygge og leg og ikke mindst at fa hep-
pet pa sine klubkammerater, nar de spillede
kamp. Begge dele er vigtige, ndr man er et hold.

Valko en
il Ly §

[
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' Efter kampenesvar der indmar‘gh igen, og
der blev fyret konfetti af i kilovis, hvilket var
til stor gleede for alle ungerne. Sikke et arbejde
at fa alt det samlet sammen igen.

Fede tunge medaljer kom om halsen og alle
fik et LykkeLiga krus/pokal.

S& var der lige 1 time til bad og omklsed-
ning pa hotellet, inden vi skulle megdes til galla
med DJ og Souveniers med greheengeren “ Tre
skridt”. Der blev spist, drukket sodavand ad
libitum og danset til kl. 21, hvor vi lukkede og
slukkede festen.

Vi gleeder os allerede til juni 2020. Vi elsker
at veere med i et lykkeligt feellesskab, nemlig
héndbold for alle gennem LykkeLiga .

Tak for Rikke Nielsens megagode ide.

Hilsen Mathilde og mor
De glade unger / LykkeLiga, BR66 Langeskov




H)XNA VY4 LANSISHVHd

28

Den Uvildige
Konsulentordning
pd Handicapomradel

Praksisnyt fra DUKH: Nr. 72 - august 2017

Sidst revideret: 03.01.2019 / MJ

Ansggning om ydelser efter serviceloven m.v.

af konsulent Erik Jappe

| DUKH hgrer vi ofte fra borgere, at de mener, at de har sggt
om en ydelse efter f.eks. serviceloven, men hvor kommu-
nen ikke er af samme opfattelse. Maske har sagsbehandle-
ren blot opfattet borgerens forespgrgsel som en generel fo-
respgrgsel om vejledning om hjaelpemuligheder, men ikke
som en konkret ansggning. Maske har borgeren oplevet, at
sagsbehandleren har talt borgeren vaek fra at sgge om en
ydelse, fordi sagsbehandleren umiddelbart vurderer, at
borgeren ikke er inden for malgruppen til den pageeldende
ydelse. Nogle af de udsagn, som borgere, der kontakter
DUKH, efter eget udsagn har mgdt, har veeret:

“Det kan du godt glemme alt omkring - det yder vi ikke
hjeelp til her i kommunen”.

“Du kan da godt sgge om hjzelpen, men du skal ikke regne
med at fa den.”

“Vi har en praksis her i kommunen, der siger, at her yder vi
kun hjeelp til de absolut mest ngdvendige merudgifter, sé du
skal vide, at det er naesten umuligt her i kommunen at fd
hjeelp til merudgifter.”

I nogle tilfeelde er en borger af den opfattelse, at der er ind-
givet en ansggning til kommunen. Borgeren rykker gen-
tagne gange sagsbehandleren for svar og kontakter f.eks.
DUKH for at hgre, om vi kan hjelpe med at fa et svar fra
sagsbehandleren. Ikke sa sjaeldent viser det sig s3, at sags-
behandleren ikke har opfattet borgerens henvendelse som
en ansggning.

Dette nummer af praksisnyt omhandler ansggningssituati-
onen, herunder om hvordan ansggningen kan indgives og
om evt. krav til en ansggning.

Krav til ansggning

Der er generelt ingen formelle krav til, hvordan en ansgg-
ning skal udformes, men der kan inden for udvalgte omra-
der vaere specifikke krav om, at ansggningen f.eks. skal ind-
gives digitalt (se senere). En ansggning kan inden for de fle-
ste omrader indgives mundtligt til sagsbehandleren eller
via fremsendelse af e-mail eller brev.

Hvis en borger f.eks. sgger om socialpaedagogisk bistand ef-
ter servicelovens § 85 - mundtligt eller skriftligt - er det som
udgangspunkt tilstraekkeligt at anfgre, at der sgges om
hjeelp til deekning af den pagaeldendes behov. Borgeren kan
anfgre en kort eller laengere begrundelse for ansggningen,
men da mange borgere er usikre pa, hvilke betingelser der
skal vaere opfyldt for at fa ydelsen bevilget, er de ofte tilba-
geholdende med at afgive mange oplysninger i fgrste om-
gang.

Det er op til kommunen at sikre, at oplysningsgrundlaget
for at treeffe en afggrelse er i orden. Det fglger af retssikker-
hedslovens § 10:

”§ 10. Myndigheden har ansvaret for, at sager, der be-
handles efter denne lov, er oplyst i tilstraekkeligt omfang til,
at myndigheden kan traeffe afggrelse.”

Hjaelp til udfyldelse af skemaer m.v.

I en raekke tilfaelde vil borgeren i forbindelse med ansggnin-
gen blive anmodet at udfylde skemaer eller blanketter m.v.,
der som oftest kan hentes pa kommunens hjemmeside. Er
borgeren usikker pa, hvordan skemaerne skal udfyldes, skal
kommunen yde borgeren hjalp hertil jf. forvaltningslovens
§ 7. 1vejledningen til forvaltningsloven er det siledes anfgrt
i pkt. 30:

”En myndighed bgr ogsd i forngdent omfang bistd en bor-
ger, der retter henvendelse til myndigheden, med at udfylde
eventuelle ansggningsskemaer, anmeldelser eller lignende,
der vedrgrer myndighedens eget omrdde.”

Indgivelse af ansggningen

| en raekke tilfaelde vil en borger, der sgger om en ydelse
efter f.eks. serviceloven vaere klar over, hvilken afdeling i
kommunen ansggningen skal stiles til. Det er dog langt fra
tilfeeldet i alle situationer. | vejledningen til forvaltningslo-
ven er det anfgrt:

“31. Har en borger rettet personlig eller telefonisk henven-
delse til en forkert myndighed, bgr den pdgaeldende orien-
teres om, til hvilken myndighed henvendelsen skal rettes. |
bestemmelsen i § 7, stk. 2, er det praeciseret, at henvendel-
sen, hvis den fremkommer skriftligt til en forkert myndig-
hed, af denne sd vidt muligt skal videresendes til den rette
myndighed. ... .”

Lette og smidige procedurer
Det skal veere sa let og enkelt som muligt at ansgge om en

ydelse. Det er understreget i vejledningen til forvaltnings-
loven, hvoraf det i pkt. 200 bl.a. fremgar, at

e jkravet om en sa enkel sagsbehandling som muligt lig-
ger bl.a., at sagsbehandlingen ikke bgr tynges ved ung-
dig formalisme, herunder f.eks. ungdvendige krav om
skriftlighed, hvor f.eks. en telefonisk henvendelse kan
anvendes i stedet med samme sikkerhed,

e det ikke kan palaegges ansgger at udfylde saerlige an-
sggningsskemaer og andet blanketmateriale som for-
udszetning for, at sagen tages under behandling, med-
mindre der er hjemmel til at stille et sddant formkrav,
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e der pa sagsomrader, hvor myndigheden har brug for
en raekke faktiske oplysninger for at kunne afggre en
sag, kan det veere en hjelp for sdvel borgerne som
myndigheden, at der udarbejdes spgrgeskemaer, blan-
ketter og lignende, som en sags parter opfordres til at
udfylde.

Kvitteringsbrev

Nar en borger har ansggt om en ydelse - mundtligt eller
skriftligt - er det god forvaltningsskik, at kommunen sender
et kvitteringsbrev til borgeren med meddelelse om, at an-
sggningen er modtaget. Kvitteringsbrevet bgr ogsa inde-
holde oplysninger om, hvornar ansggningen kan forventes
behandlet, og hvornar borgeren kan forvente svar (se evt.
ogsa Praksisnyt nr. 23 fra DUKH om hurtighedsprincippet).
I den tidligere retssikkerhedsvejledning fra 2006 var det an-
fort:

”571. Det fglger ... af god forvaltningsskik, at myndigheden
svarer pG henvendelser hurtigt, fx i form af bekraeftelse af,
at en ansggning er modtaget.”

Vejledning eller ansggning

Kommunen har en generel forpligtelse til at vejlede en bor-
ger om, hvilken hjzelp der kan ansgges om, hvis borgeren
spgrger om hjelpemuligheder i en given situation. Det kan
som anfgrt tidligere nogle gange af en borger blive opfat-
tet, som om pageeldende har ansggt om hjaelp, mens sags-
behandleren blot har opfattet det som en generel vejled-
ning til borgeren.

| en sadan vejledningssituation bgr sagsbehandleren for en
ordens skyld altid afslutte samtalen med at spgrge borge-
ren, om pagaldende gnsker at indgive ansggning om en gi-
ven ydelse, ligesom borgeren bgr sikre sig, at sagsbehand-
leren har forstaet, at borgeren gnsker at indgive ansggning
om hjalp.

Digital ansggning

En loveendring om overgang til obligatorisk digital selvbe-
tjening for borgere andrede ansggningsadgangen m.v. in-
den for en raekke udvalgte omrader bl.a. hjeelpemiddelom-
radet.

Inden for servicelovens omrade er det indtil videre kun an-

sggninger om stgtte til hjaelpemidler efter § 112, der som

udgangspunkt skal ansgges om digitalt. Det fremgar af ser-

vicelovens § 112 a, der tradte i kraft pr. 1.12.2013, at

e ansggning om stgtte til hjelpemidler, jf. § 112, skal
indgives ved anvendelse af den digitale Igsning, som
kommunen stiller til radighed,
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e ansggninger, der ikke indgives ved digital selvbetje-
ning, afvises som udgangspunkt af kommunen,

e hvisderforeligger szerlige forhold, der ggr, at borgeren
ikke ma forventes at kunne anvende digital selvbetje-
ning, skal kommunen tilbyde, at ansggningen kan ind-
gives pa anden made end ved digital selvbetjening (i
givet fald bestemmer kommunen, hvordan en ansgg-
ning sa skal indgives, herunder om den skal indgives
mundtligt eller skriftligt),

e kommunen kan helt ekstraordinzert ud over de oven
for naevnte tilfeelde undlade at afvise en ansggning,
der ikke er indgivet ved digital selvbetjening, hvis der
ud fra en samlet gkonomisk vurdering er klare fordele
for kommunen ved at modtage ansggningen pd anden
made end digitalt.

DUKH’s radgivning
| DUKH anbefaler vi som udgangspunkt borgere at lave en
skriftlig ansggning til kommunen - uanset at en mundtlig
ansggning er tilstraekkelig. Vi anbefaler ogsa borgerne at
anfgre, at der er tale om en ansggning om hjalp, sa enhver
tvivl herom er fjernet.

Baggrunden for dette er, at vi i DUKH flere gange har ople-
vet, at der fra kommunens side er blevet stillet spgrgsmals-
tegn ved, om en borger har sggt om hjelp.

Ved mundtlige ansggninger har vi oplevet, at det ikke er
blevet noteretijournalen, at en borger konkret har indgivet
ansggning om hjzelp. | nogle tilfaelde har vi set, at en borger
har gaet i en periode og ventet pa af fa en afggrelse i en
situation, hvor kommunen slet ikke har betragtet borge-
rens henvendelse som en ansggning.

Afrunding

En ansggning kan normalt indgives til kommunen mundtligt
eller skriftligt. Det er altid en god ide at indgive en ansgg-
ning skriftligt.

Der er normalt ingen formkrav til en ansggning, men der
kan dog i nogle sagstyper veere krav om, at ansggningen
skal indgives digitalt.

Kommunen bgr fremsende kvitteringsbrev til ansggeren
om, at ansggningen er modtaget. Kvitteringsbrevet bgr
ogsa indeholde oplysninger om, hvornar ansggningen kan
forventes behandlet, og hvornar borgeren kan forvente
svar.

Kommunen skal tilbyde at hjelpe en borger, der har sveert
ved at udfylde ansggningsskemaer m.v., med at ggre dette.
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Af Karina Rhiger

I samarbejde med Run 4
charity har vi lagt navn og
headline til en af de flotte
lgbe t-shirts, der lige nu kan
kebes pa adressen: http://
run4charity.dk

Lobe t-shirten er en lang
model fra Nike, som kan fas
til bade kvinder og mend.
Farverne er hvid eller sort,
og sterrelserne speender
fra S-XL. Vores headline er:
"Rigtige venner teeller ikke
kromosomer”.

Run 4 charity er et stot-
teprojekt, hvor man ved at
kgbe en t-shirt til sig selv
gennem betalingen ogsa
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RUNACHARITY.DK

stetter den givne organisa-
tion, der har lagt navn til t-
shirten. Prisen for t-shirten
er 329 kr, hvoraf 27,2% af pri-
sen gar ubeskaret til Lands-
foreningen Downs Syndrom.

Vi har valgt, at de penge
vi far ind fra lgbe t-shirts
skal gé til aktivitetsweekend

RIGTIGE VENNER

TALLER IKKE KROMOSOMER

RLH -

og fortsat produktion af
Down & Up.

Satil alle jer, der elsker at
lgbe i en kvalitets t-shirt, til
jer, der bare gerne vil stotte
foreningen og samtidig fa
en leekker t-shirt ud af det.
Hermed en opfording til at
klikke ind og leese mere.
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tetskalender 2019
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ARRANGEMENT:
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i Faborg m/grill og hygge

LDS

Aktivitetsweekend, Pindstrup

6.-8. september

LDS

Mode i bestyrelsen

1.-2. november

Downs Fyn

Julefrokost

1. december

Downs Nordsjeelland

Juletreesfest, afventer lokation

8. december

Downs Trekanten

Julefest

8. december

Programmet er ikke komplet og nye aktiviteter publiceres lgbende.
Ret til eendringer forbeholdes!
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hjemmesiden

ingen pa

Husk ogsa at falge foren
www.down.dk samt pa foreningens facebookside.




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.
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