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FORMANDEN HAR ORDET

Jeg siger det ikke!

Jeg naevner det simpelthen ikke med ét ord!

Sa formandsordet kommer til at handle om alt
muligt andet end det, der har veeret det helt
store og altoverskyggende emne i dette ar. Sa
er det sagt!

Istedet vil jeg lade tankerne g andre steder
hen; fx i en retning, der i ar har veeret hgjak-
tuel herhjemme hos mig privat: nemlig ung-
domsuddannelse og ungdomsliv. Hvad sker der
egentlig, nar vores skenne unger med Downs
syndrom - lige pludselig! - bliver s& store, at
de ikke leengere herer til i daginstitution og
grundskole, men skal ud og preve kraefter med
"det virkelige liv", hvis I forstar, hvad jeg mener?

Personligt havde jeg helt serligt udskudt
tanken. Der har veeret s& mange andre ting,
der har fyldt op i hverdagen, at jeg nok ikke
har orket at teenke i de baner. Eller méske har
jeg fortreengt det? Pludselig gik det i hvert fald
op for mig, at Karl Emil ville afslutte sit 10.
skoledr i juni méned.

I dette nummer af Down & Up kan du leese
hans egne tanker og overvejelser om, hvordan
han har oplevet det at né dertil i sit liv.

Sommerferien har pd mange mader veeret
helt speciel i &r. Maske iseer har den veeret pree-
get af vejret, der har vist sig fra sin... skal vi
sige "gronne side” i &r. Og da mange (jeg neev-
ner ikke noget om hvorfor!) har mattet holde
deres ferie hjemme i ar, har det méske ikke
veeret badetgjet, der er blevet mest slidt i ar.
Alligevel er det lykkedes os at f& nogle herlige
sommerferiehistorier ind fra vores medlemmer,
og dem kan du ogsa nyde i bladet her.

I bestyrelsen har vi forsggt at holde skruen i
vandet med online-mgder, mail og messenger.
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Der hari seerdeleshed veeret arbejdet intenst
med arets Aktivitetsweekend, som i &r afholdes
iseptember - i kendte og vante omgivelser pa
Pindstrup Centret.Imajlagde vien lille rund-
sperge ud for at here, hvad holdningen egentlig
var til at medes i &r. (I ved selv hvorfor - jeg
naevner det ikke!). Det er et stort og bekosteligt
arbejde at arrangere denne skenne weekend,
og vi var derfor ngdt til at have bare en lille
idé om, hvor I stod, inden vi rullede det helt
store arbejde ud.

Heldigvis viste det sig, at der var en over-
veeldende tilslutning til at gennemfore, og
pladserne er da ogsé fuldt belagt igen i ar. Vi
gleeder os usigeligt meget til at se alle de mange
heldige deltagere.

I august afholder vi - endelig langt om
leenge - den forste rigtige bestyrelsesweek-
end, og jeg kan neesten ikke seette ord pa, hvor
godt det bliver! Vi er ellers blevet rigtig gode
til at holde online-mgder, men det er samtidig
virkelig blevet helt krystalklart, hvad det er
vores weekend-meder kan: Den energi og det
drive, der udspringer af vores feelles engage-
ment for sagen, kan bare ikke pd samme méde
indfinde sig, ndr man sidder mange kilometer
fra hinanden med bgrn om benene og opvasken
bag ved skeermen.

Med disse ord haber jeg, at du vil nyde dette
nummer af Down & Up.

Keerlige sommerhilsner
Grete Fdlt-Hansen

AF GRETE FALT-HANSEN
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Hvor heldige er vi lige

Ligesom s& mange andre blev vi ogsa hjemme
i ferien i &r, men det gjorde ikke s& meget, da
vi fandt pd nogle skenne ting at lave.

Udover en uge i sommerhus i Jylland bed vo-
res ferie pa en dejlig grillaften hos os med nogle
helt nye, men seerlige mennesker i vores liv.

Vi er nemlig s& heldige at have medt nogle
helt fantastiske mennesker pa vores vej, nogle
som vi nok ikke havde mgdt, hvis vi ikke havde
faet Alfred med Downs sidste ar i august.

Jeg syntes forste gang, det var graenseover-
skridende at lukke "fremmede” mennesker ind
i vores liv, og maske fordi det lige var den tid,
hvor det var allermest sarbart, og det eneste

S.omme.r
historie

vi havde tilfeelles var et barn med et ekstra
kromosom. Mennesker som vi ikke selv har
valgt til i vores liv.

Men hvor har jeg fundet ud af, at vi er hel-
dige. Heldige over der findes s& mange skgnne
familier - store som sma.

Vores storebror pa 5 ar leger rigtig godt med
de andre bgrn bade med og uden Downs.

Det ekstra kromosom teeller ikke. Det, som
teeller, er, hvor heldige lige netop vi er ved at
lande i denne nye familie.

De bedste sommerhilsner
fra Alfred og hans familie

Down & Up 3/2020



Sommer 2020

og endelig teenager

Sommeren 2020 har veeret til fest og farver i
DK. Vi har hygget med smature og ellers braek-
ket kokken ned, s& opturen ma vaere teenage-
fedselsdage i venindekredsen .

Sille, Sofie og Mathilde har kendt hinanden
fra helt sma, hvor vi 3 medre medtes under
barsel. Sille er fra december, hvor Sofie og Ma-
thilde er fra juli.

Tre skgnne teenagetgser som rahygger, nar
de er sammen, om det er til handbold i Lyk-
keliga, virtuel legeaftale som blev til under
corona, eller nar de mgdes. Et super venskab
siden 2007.

Sille blev teenager i december, s& ventetiden
for de to sidste kan alle vel forstd har veeret
mega lang .

Og hvad er det nu for noget det der teen-
agerhallgj?

Sille havde mange ideer, da mor spurgte, og
efterhdnden som alle dremme om teenageliv
med gget selvsteendighed m.m. blev talt lidt
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ned, var Silles friske (eller maske skuffede)
kommentar: “ Hmm... sd er 13 bare et tal".

Tror nu nok de 3 piger skal fa et fantastisk
teenageliv.

Sendag 26/7 var alle 3 samlet for at fejre So-
fie, som havde forberedt gaver til veninderne,
staet tidligt op og var neermest ved at besvime
pga. ventetid til k. 11.

Réhygge med gaver - hvilket er ligesd speen-
dende for giver som modtager, nar man selv
har kebt og pakket ind og ikke mindst skrevet
fedselsdagskort.

Leekker pizza og sodavand, musik/stiplet og
skattejagt med slikposer, kage og is. Lige som
en fpdselsdag skal veere .

En masse grin og fjant. Dejligt at se deres
TikTok-videoer... jooo, vi har bestemt 3 skenne
teenageteser, og vi er stolte af dem.

Teenage-sommerhilsen 2020
Sille, Sofie og Mathilde




Mor vs. skoletaske: 1-0

I gar tog Anemone og mor pa tur for at op-
stove en skoletaske. Heldigvis var jeg alle-
rede for et par maneder siden blevet pree-
senteret for prisen pa en skoletaske og matte
efter chokket konstatere, at inflationen pa
skoletasker nzermest har veeret lodret op-
adgaende siden min barndom.

L hvert fald matte jeg erkende, at den pris, jeg
troede, vi skulle give for en skoletaske, knapt
ville reekke til penalhuset.

Jeg plejer at veere god til at finde fine brugte
ting eller falde over et heldigt tilbud, men Niller
og jeg var enige om, at Anemone skulle have
lov at veelge den skoletaske, hun gnskede i en
rigtig butik. Sa afsted med Anemone, mor og
pengepungen!

Da viankom til HerningCentret syntes Ane-
mone, det var bedst, vilige fandt noget at spise.
Vi gik til bageren og bestilte pglsehorn, men
lige praecis i gar var der sket en "fejl” i bageriet,
sé de ingen pelsehorn havde. "Jgsses”, teenkte
jeg, "den "fejlibageriet” er storre end du aner”!

Hun var dog med p4, at en form for pizza-
snegl kunne gé an. Vi gik derfra, men pigebar-
net skulle sidde ned og spise. Efter adskillige
forhandlinger om stole vs. baenke, fandt vi en
beenk pa centergangen for at gere ophold.

Bagefter gik vi hen mod taskebutikken. Hver
gang jeg fik hende med ind, gik hun ud igen.
Hun pegede hen mod en anden butik, og jeg
var nedt til at gd med. Hun havde faet gje pa
et toilet, hun endnu ikke havde besggt, sa det
var vi nedt til at afpregve.

Da vi var feerdige, gik vi retur mod butikken.
Men ikke om jeg kunne overtale hende. Hun
fik gje pa Joe & The Juice ved siden af og satte
sig straks ind pé en stol. Jeg matte jo forst§,
vi skulle spise. Jeg fik hende endnu engang
overtalt til, at vi skulle ind i butikken.

S.omme;
historie

Hun gik med mig, men udenfor butikken
satte hun sig ned pa gangen. Hun skulle abso-
lut ingen steder. Jeg fornemmede nu, hvordan
flere af de mennesker, der befandt sig omkring
0s, s& smat begyndte at finde popcorn frem og
seette sig til rette. "Hvordan havde moren teenkt
sig at klare denne her ,og ville det lykkes at fa
kebt en skoletaske™?

Mor satte nu alt ind i kampen, forhandlings-
evnerne var pa det hgjeste. Til sidst lykkedes
det os at ga ind i butikken. Anemone greb den
forste skoletaske (der var pa stgrrelse med
hende selv) og gik hen til damen. Jeg prgvede
at fa hende til at forstd, at vi lige matte finde
en, der var en anelse mindre. Jeg fornemmede
ogsa det skulle gé steerkt. S jeg greb nogle
med glimmer og palietter, som jeg syntes var
sd fine. Heldigvis spurgte vi ekspedienten til
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rads. Hun fik Anemones opmerksomhed, og
Anemone fik en rigtig skoletaske pa og ikke
den rygseek, jeg havde fundet. Den var dog
alt for stor. Derefter gik hun ud mod et stativ
(hvor jeg straks sa der var nedsatte varer..) og
greb en lidt mindre model, der dog kunne det
samme som den fgrste. Den passede godt til
hende. Sa fandt hun en magen til i en anden
farve. Hun lagde dem ved siden af hinanden,
s& Anemone selv kunne veaelge. Anemone valgte
straks. Herefter fandt hun et penalhus, der pas-
sede til. Vi gik op og betalte, fik et diplom, bal-
lon og slikkepind og fortalte stolt damen, at vi
skulle hjem og vise den til mormor.

Efter indkgbet métte jeg indfri mit lafte, og
séledes skulle vi have noget at spise. P& trods af
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de manglende pglsehorn fandt vi en lgsning,
der var tilfredsstillende for os begge.

Da vi kom hjem, blev skoletasken stolt frem-
vist til mormor, farmor, Lilje og Flora. Senere
fik ogsa far en introduktion af det lysergde
monstrum. Pa trods af dagens udfordringer
med at nd butikken, er Anemone sa stolt over
sin nye taske.

Anemone har en uge tilbage i bernehaven.
Herefter venter en uge hvor mormor skal passe
hende, og sa er vi ellers klar til skolestart.

Tak til Helm HerningCentret for en virkelig
fantastisk service, tdlmodighed, for at tage sig
tid, selvom der ogsa var andre kunder. Tasken er
helt perfekt til Anemone og alle pengene veerd!

Down & Up 3/2020



Om at veere feerdig
med grundskolen

Af Karl Emil Fdlt-Hansen

Jeg har gdet i skole i 10 ar. Det har veeret sjovt,
og jeg har leert mange ting. Fx har jeg leert at
skrive og leese. Derfor har jeg valgt at skrive
digte og sange. Jeg har ogsé skrevet rap.

Her ser I et billede af mig fra min dimissionsfest.
Jeg har blomsterkrans pd hovedet. Det fdr man,
ndr man er feerdig med skolen pd Marjatta.

I4r er det noget nyt for mig efter sommerferien.
Sa skal jeg pa STU, og jeg skal leere noget nyt.
Jeg er lidt genert ved at mgde de nye venner,
men jeg kender allerede nogle af de andre fra
min gruppe og andre steder pa skolen.

Jeg har valgt linjen drama og musik, fordi
jeg elsker at arbejde med musik og tekster. Jeg
gleeder mig til at veere med i drama og musik.
Jeg er selv poet og sanger, som skriver digte
og sange. Nar vi skal lave skuespil, vil jeg lave
sange og blive kendt. Jeg er ogsa kendt pa DR-
Ultra Nyt om Downs syndrom. Nar jeg er feerdig
med STU, vil jeg gerne veere sangskriver, digter
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og filminstrukter, og jeg hdber, at jeg bliver
kendt. Det er min dregm.

Mine tekster handler meget om keerlighed,
fordi at jeg selv har en keereste. De handler
ogsa om guld og andre smukke ting, som jeg
bliver inspireret af. Jeg skriver ogsa om julen,
fordi jeg elsker alt med jul.

Mit rad til andre med Downs syndrom, som
skal veelge uddannelse, er at nyde livet. Teenk
pa, hvad der er dine egne interesser og ga med
det.

Jeg gleeder mig sa meget til en ny hverdag
efter sommerferien.




Cox:ona
liv

Vi skulle i pasken have veeret til Oslo for at
besoge nogle meget specielle venner, som
vi holder rigtig meget af, og som vi alle
havde glzedet os rigtig meget til at se, spe-
cielt Hjalte. Desveerre kom Corona i vejen for
vores rejse med den store faerge, som Hjalte
altid synes er sa speendende.

Vi har boet i Oslo fra august 2015 og frem til
januar 2019. Da vi flyttede derop, var Hjalte lige
blevet 4 ar og havde i Aalborg gaet i specialber-

Hjaltes faergetur

nehave, men i Norge er de fleste Downs bgrn
i almindelig bernehave, sa det gjaldt selvfel-
gelig ogsa Hjalte. I Hjaltes bgrnehave var der
en paedagogmedhjselper, som hed Mette, som
fra dag 1 tydeligt viste, at hun var vild med
Hjalte. Hun tog endda et kursus i Tegn til Tale
for bedre at kunne kommunikere med ham.
Da Hjalte skulle starte skole tilbage i 2018,
kom Mette til os og fortalte os, at hun havde
forelsket sig i Hjalte, og at hun ikke kunne fore-
stille sig sit liv uden ham, sa derfor ville hun
gerne tilbyde at have Hjalte i aflastning.
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Dette var noget hun havde snakket med sin
mand og hjemmeboende voksne datter om, og
de stottede hende 100 % i hendes gnske.

Vi takkede ja, da Hjalte ogsé tydeligt viste,
at han elskede Mette.

Det naeste halve ar - til vi flyttede tilbage til
Danmark, hentede Mette Hjalte fra skole hver
onsdag, hvor hun og hendes familie hyggede
sig med Hjalte, til hun kerte han hjem ved af-
tensmad og mere hygge. Mette var den person
iNorge, som det var allersveerest at forteelle, at
vi gerne ville hjem til Danmark igen.

I pasken 2019 kom Mette og hendes familie
og besegte os, og Hjalte kunne neesten ikke
slippe hende igen. Det var det dejligste besog,
og savnet til Mette og hendes familie sidder
i os alle. S& derfor var forventningens gleede
stor, da viijanuar bestilte billetter med Stena
Line til Oslo.

Men da dagen for vores rejse kom, var al
rejse ud af landet lukket, og vi kunne derfor
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ikke komme pa vores faergetur. Men vi beslut-
tede, at corona ikke skulle have lov til at be-
stemme, om vi skulle pa en feergetur eller gj, sa
vi tog pa tur i Nordjylland. Vi kerte til Egense
og tog feergen over til Hals - en lille sejlads pa
sma 10 min. i stedet for en faergetur pa 10 timer,
men en feergetur fik vi.

Efter sejlturen kerte vi tilbage mod Aalborg,
hvor vi fandt et dejligt sted, hvor vi tog en pause
og ned lidt frugt og andre leekre sager med
udsigt udover limfjorden.
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Cox:ona
liv

Indtil for nogle maneder siden havde jeg
aldrig hert ord som "corona” og "pressemede”
for. I lobet af de sidste mé&neder har jeg hert
det ret meget. Jeg ved stadig ikke helt, hvad
de ord betyder, men jeg ved, at de har veeret
skyld i, vi har géet hjemme med mor uden at
skulle noget som helst i virkelig mange dage.

Det hele startede en onsdag formiddag i
marts, hvor mor skrev til bernehaven, at de
skulle sende alle mine ting med hjem, nar ta-
xien hentede mig. Noget vi normalt kun ger
om fredagen. Mor havde vist en eller anden
fornemmelse af, at hun ikke var helt tryg ved
situationen leengere og vi derfor havde brug
for, at mine ting var hjemme.

Og det var her, det her ord “corona” kom ind
i historien. Det var et ord, hun leenge havde
kendt til, fordi hun arbejder med mange fra
Kina. OgiKina var det altsa lidt noget skidt med
det der corona. Da jeg kom hjem den onsdag,
havde jeg min store taske og alt mit habengut
med mig. Efter vi havde spist aftensmad, skulle
vi i seng, for mor og far skulle pludselig se en
udsendelse i fjernsynet, der hed "pressemede”,
og sa skulle der veere ro. I den udsendelse er der
flere med, og de ved alle sammen ret mange
ting. Der er ogsd en, der hedder Mette, og det
er hende, der bestemmer. Derfor er det vigtigt
at hore godt efter, hvad hun siger, sd man ved,
hvad man skal ggre. Og det var altsa det, mor
og far gerne ville vide.

Torsdag morgen skulle vi ikke tidligt op,
som Vi plejer. Vores mormor kom, mens mor
og far tog pa arbejde. De var helt forvirrede.
De naeste uger arbejdede de begge hjemmefra,
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Anemones forar

mens de ogsa passede os. Efter et par uger blev
mor noget, der hedder hjemsendt. Jeg ved ikke,
hvad det er for et ord, men efter det var hun
hele tiden hjemme. Det var far vist glad for,
for han skulle til at arbejde rigtig meget. Han
sorger for, at der fx er strgm i stikkontakterne,
og det vil folk altsa helst have, der er styr pa.

Mine to sma sestre, Lilje og Flora, og sa jeg
selv var sammen med mor hver dag. De fleste
dage sov vi leengere, end vi er vant til. Nogle
dage havde vi nattej pa hele dagen, det kan
iseer jeg godt lide. Mor lavede ogsd boller nae-
sten hver morgen, og jeg ELSKER bare boller.

Nér min lillesgster Flora sov middagssevn,
bagte Lilje, mor og jeg ogsa nogle gange noget
andet - mest kage. Jeg kan altsa ogsa virkelig
godt lide kage. Jeg kan spise mange stykker!
Det gjorde jeg ogsa den 21. marts. Der var det
international Downs Syndrom dag. Udover at
tage forskellige strgmper p4, sa bagte vi en
leekker kage. Vi havde ogsa plukket blomster
og sat i gamle syltetgjsglas, og sa gik vi rundt
til alle vores naboer med kage og blomster. De
blev godt nok glade.

Nogle enkelte dage gik vi pa legepladsen,
og et par gange var vi ogsa i skoven, iseer hvis
far var hjemme. Efter nogle uger var mor og
far ikke s glade for, at vi tog pa legepladsen
leengere. Efter det var vi mest hjemme.

Heldigvis har vi virkelig meget legetgj at
lege med. Mor og far er ikke helt enige om, om
vihar for meget eller for lidt, men vi er i hvert
fald glade for det. Iszer vores dukker og vores
kekken. S& hver dag havde vi faktisk rigtig
travlt, for vi har s mange dukker, der skal
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passes. De skal bade skiftes, have mad og sove.
Et par gange har vi holdt fedselsdag for dem
og bamserne, det var sa hyggeligt.

Vihar ogsa en dejlig have. Sa selv om vi ikke
lige kunne komme pa legepladsen, sa kunne
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visagtens lege ude. Vi har et gyngestativ med
en rutsjebane. Og under det hjalp far os med
at bygge et udekgkken. Det er blevet s flot,
og vi har lavet mad i kekkenet lige siden. Jeg
laver mest havregred, risengred og is. Flora og
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Lilje kan ogsa godt lide at lave mad.

De laver nogle andre retter. Og nogle

gange inviterede vi mor pé al maden bag-
efter. Vi har ogsa lavet mange andre ting ude
i haven, men kekkenet og det at passe mine
dukker er det, der interesserer mig mest.

Dog var der en dag, der skete noget maerke-
ligt i haven. Det startede med, at vi stod op, og
s& var der nybagte boller og seg. Men seggene
havde mange forskellige farver. Da vi sad og
spiste dem, sa mor og far pludselig en hare
ude i haven. De mente det kunne veere paske-
haren. Da vi var feerdige med at spise, skulle
vi derfor skynde os ud i haven for at se, om vi
kunne finde den. Det kunne vi ikke, den var
for leengst veek. Men den havde lagt en masse
chokoladezeg til os i farvet papir. Skert, ik!

De dage, hvor det har veeret godt vejr, har
vi ogsd spist udenfor. Mor har taget vores lille
lysergde legebord med ud, og sa har vi allesam-
men siddet og spist klapsammen-madder, frugt,
kiks eller endda is. Ngj, hvor jeg ogsa bare elsker
is! De dage med déarligt vejr var vi mest inden-
for. Dukkerne skulle jo passes, men vi kan alle
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ogsa godt lide at tegne, lave

perler og lege med modeller-

voks. Ja, og sa fik vi altsa ogsa

lov til at tage en pause med fjernsyn

og iPad en gang imellem. Jeg kan rigtig godt

lide at se Gurli Gris, men jeg kigger ogsa med

hos Lilje, der finder alt muligt p& iPaden. Ud-

over musik har hun fundet noget fra Jesperhus

Blomsterpark - det er vi faktisk blevet ret vilde
med at se.

I hele denne periode sa vi slet ikke andre
mennesker. Far tog pa arbejde, men var isoleret
fra hans kollegaer. Vi andre s& kun hinanden.
Ikke engang enkelte fra vores store familie
kunne vi se. Det var meget meerkeligt, og jeg
savnede altsd sddan min mormor og min far-
mor, s& nogle gange blev jeg lidt ked af det og
matte trgstes. De bor begge teet pé os, sa ind
imellem gik vi om og vinkede til dem. Der var
ogsa engang vi havde kgbt blomster til dem
begge, de blev virkelig glade.

Og sa fik vi en dag den ide, at vi kunne
snakke med dem over FaceTime. Det var altsa
ret smart, s det gjorde vi ind imellem. Vi har
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ogsa snakket meget med vores bedstemor og
farfar over FaceTime, og bedstemor har laest
historier for os pad den made. Lilje snakkede
med sin gode veninde pa samme made, og min
ven Elias ringede endda til mig. Det var lidt
meerkeligt, og jeg blev lidt genert og stille over
bare at se ham der pa telefonen, men det var
ogsa lidt rart.

I midten af maj fortalte mor og far, at det
var tid til at komme i bgrnehave igen. Det var
altsd lidt meerkeligt pludselig at skulle tidligt
op igen, og man skulle ogsa huske at tage rig-
tigt tej pa. Det der med nattgj gar altsa ikke i
begrnehaven. Det siger mor i hvert fald...

Jeg kunne ikke kgre med den taxi, jeg og min
veninde Natalia normalt kerer med, fordi der
kun matte sidde to i den, og vi er altsa tre. Det
blev jeg ret ked af. Jeg kunne forst blive hentet
to timer senere, end jeg er vant til og skulle
ogsa for hjem. Til gengeeld matte Natalia og
jeg kore i samme taxi hjem.

Efter et stykke tid matte vi heldigvis kere
sammen om morgenen igen. I bernehaven
matte jeg heller ikke have min normale mad-

pakke med, og de matte ikke smgre mig ind i
solcreme. Efter nogle uger blev dette heldigvis
ogsd endret. Men der er stadig mange ting der
er anderledes i bgrnehaven.

Jeg er glad for at veere tilbage i bgrnehaven
sammen med mine venner. Vi er nemlig ved at
afslutte bernehaven, for til august skal jeg sam-
men med mine venner Natalia og Elias starte i
skole. Det bliver altsa ret speendende. Mor siger
jeg sa skal leere at teelle og skrive - noget jeg
ellers allerede er ret dygtig til.

Vi har ogsa haft besgg af bdde mormor og
farmor flere gange de sidste uger, og det har
veeret sa dejligt at se dem igen og lege med
dem. Jeg gleeder mig til, vi ogsa kan fa resten
af familien at se.

Snart skal mor ogsa begynde at arbejde
igen, og sa bliver det en travl hverdag som
for. Heldigvis kan vi alle holde sommerferie
sammen og hygge.

Keerlige sommerhilsner
Anemone 5 dr og familie (med hjeelp fra mor)

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 - iseer hvis de er taget indendeors.

Serg for at kameraet er sat til at tage billeder i hgj oplgsning,
og send billedfilen i jpg-format til redaktoren - undlad at seette
billederne ind i tekstdokumentet.
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Noget om is og begreber

Af Grete Fdlt-Hansen

Og hvad har det s& med noget som helst at gore?
Jo,jeg har flere gange haft lyst til at blande mig
idebatten, men jeg har afholdt mig fra at lege
Facebook-kriger om netop dette emne, fordi
jeg simpelthen er s& dybt splittet:

Péa den ene side er jeg godt gammeldags traet
af den tilsyneladende steerkt fremherskende
trend “kraenkelsesparatheden”, der i den grad
preeger tiden og det meste af den vestlige ver-
den. Men pé den anden side har jeg selv brugt
en anseelig meengde af savel tid som tanker pa
en lignende strid om begreber.

Siden jeg startede som presseansvarlig i
Landsforeningen (ja, faktisk siden Karl Emil
blev fgdt), har det veeret en hjertesag for mig
at arbejde med omverdenens retorik og begre-
ber brugt i forbindelse med Downs syndrom.
Béde i daglig tale, i fagskrifter og i medierne.
Seerligt ordet “mongol” har jeg iheerdigt forsegt
at uddanne folk - journalister og fagfolk iseer
- FRA at anvende, og selvom det tog nogle ar,
sé ser det faktisk ud til at veere lykkedes. Jeg
startede ikke denne kamp, fordi jeg folte mig
kreenket. Jeg var bare sa trzet af den uviden-
hed, der fulgte med, omkring ordets egentlige
betydning. Men det vender jeg tilbage til.

I starten kunne journalisterne ikke dy sig
for lige at skrive “mongolisme” i parentes efter
“Downs syndrom”. Eller ogsé var det redaktions-
sekreteererne, der ikke helt kunne slippe det.
Men det er faktisk meget sjeeldent nu.

Der er stadig familier, der foretraekker at
sige “mongol’, og det vil jeg bestemt ikke tage
fra dem. Det var det begreb, de fik med sig,
da de var nye familier, og det er de trygge og
glade ved.

Men at uddannede leeger og andre fagfolk
anvender et begreb, der blev lagt i glemmekas-
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sen af Verdenssundhedsorganisationen WHO i
1965()); altsa for over 50 &r siden — det er sim-
pelthen pinligt!

Hvad vendte sa skuden? Hvornar tog offent-
ligheden argumenterne til sig og stoppede bru-
gen af "M-ordet”, som det hedder herhjemme
hos mig? Jo, det gjorde de, da jeg efter flere
forgeeves forseg fik en journalist pa Kristeligt
Dagblad til at lytte til den historiske baggrund
for begrebet “mongol” i forbindelse med eks-
tra kromosomer (som ingen anede noget om
dengang, da begrebet opstod!). Forst troede
hun ikke rigtig pa mig, men da jeg havde et
par gode kildehenvisninger, gik hun med til
at tjekke op pa sagen.

Et par dage efter ringede hun og bekreaeftede
noget overrasket, at hun selv havde kunnet
finde den samme forklaring. Dagen efter kom
en artikel, og dagen efter igen var der et inter-
view i Nyhederne med en stakkels overleege,
der pa hele sin stands vegne blev afkreevet en
forklaring pa, hvorfor man stadig anvendte en
sé foreeldet term i leegeverdenen.

Han beklagede mange gange, og siden da
har det veeret “Downs syndrom”, der har vee-
ret det foretrukne begreb. Altsé - lige bortset
fra at der i samme ar kom flere og flere nye
familier til, seerligt i USA, der foretrak at sige
“T21" ligesom der i England var (og stadig er)
utilfredshed med det lille genetiv-s i slutnin-
gen af “Down”. Her fgler mange, at det er ned-
seettende, at ggre Langdon Down til “ejer” af
mennesker med Downs syndrom, eller som det
hedder pa engelsk, “Down Syndrome”. Haha,
det er - som Dan Turéll udtrykte det - ikke let
at veere nogen!

N&, men kender du egentlig historien om,
hvorfor man i sin tid fandt pa at kalde menne-
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Sommertid er lig med istid, og der er da sa
sandelig ogsa blevet talt meget om is i de seneste maneder.
Eller maske rettere om navnet pa en helt bestemt is.

De feerreste er vist gaet gennem
sommeren uden at hgre argumenter
for eller imod is-navnet “Eskimo” og
om brugen generelt af dette begreb.
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sker med Down(s) syndrom for "mongoler? For
det er samtidig historien om, hvorfor brugen
af begrebet er fjernet af WHO.

Du ved nok, at det er den engelske profes-
sor, Dr. John Langdon Down, der har lagt navn
til "Downs syndrom”. Men ved du, at det ogsa
er ham, der er ophavet til begrebet "mongol”?
Det er han, og her far du min frie (og steerkt
forkortede) gengivelse af historien, som jeg har
fra forskellige kilder, blandt andet fra et besog
hos Den engelske Downs-forening, der har til
huse i Langdon Downs tidligere residens.

I 1866 publicerede Langdon Down en af-
handling, hvor han beskrev forskellige former
for "idioti”, der dengang var den almindeligt
anerkendte term for stort set alle typer af afvi-
gelser fra normalen. Groft sagt var man enten
"normal” eller "idiot”.

Man skelnede ikke mellem forskellige for-
mer for udviklingshandicaps, hjerneskader,
psykiske lidelser eller andet. Hvis man afveg
idet veesentligste fra "normalen’, sa herte man
typisk under betegnelsen “idiot”. Men Langdon
Down fandt (med rette) dette meget misvi-
sende, og han gik i gang med at studere og
beskrive sine patienter. Han fandt ud af, at der
var store forskelle, men ogsa at der gruppevis
var mange ligheder blandt patienterne. Bade
iudseende og i adfeerd.

Langdon Down begyndte nu at inddele sine
patienter i grupper ud fra udseende, som han
fandt havde ligheder med forskellige etnicite-
ter. Han opdagede ogs3, at de forskellige grup-
per havde forskellige forudseetninger for at
leere forskellige feerdigheder.

Da én af de helt store opdagelser i Langdon
Downs samtid var "eugenetik” og opdeling af
mennesket i, hvad man dengang mente var
forskellige racer, mente Langdon Down, at man
kunne beskrive de forskellige former for idioti
ud fra patienternes etniske treek. Han beskrev i
sin afhandling saledes flere forskellige former
for "etniske idiotier”, fx etiopisk idioti. Og ja,
han beskrev ogsé den "mongolide idioti”, som
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hanievrigt var seerligt optaget af, fordi netop
denne gruppe af hans patienter viste sig at
veere seerdeles leerernemme.

Ud over den fejlagtige forestilling om at
etnicitet var et udtryk for forskellige menne-
skeracer, forestillede man sig ogsa (ligeledes
fejlagtigt), at der var et hierarki for disse ra-
cer, hvor den ariske race stod gverst pa listen
som den mest udviklede og moderne form for
menneskerace (og vi ved jo alle hvordan denne
fejlagtige forestilling fik fatale fglger, men forst
sma 100 ar senere).

Langdon Down mente, at “idioti” opstod som
en slags "degenerering” af fostrene til en lavere-
staende menneskerace. Langdon Down mente
dog naeppe noget ondt med denne antagelse.
Det var en anden tid, og man sd anderledes pa
mange ting dengang.

Men nar man sdledes bruger termen "mon-
gol” om mennesker med Downs syndrom, sa
refererer man altsd til en tid, hvor det var "god
leegelatin’, at der findes forskellige menneske-
racer, og at nogle af disse er laverestaende end
andre. Derfor er det en foraeldet og nedsaet-
tende term - ikke som s&ddan for mennesker
med et ekstra kromosom nr. 21, men for men-
nesker generelt; iseer mennesker af ikke-arisk
herkomst.

Fortalerne for og imod "eskimo” er pa begge
sider ofte ophidsede og vrede. Mange steder i
sommerlandet kan man stadig kebe Eskimo-
is, og debatten kommer nok til at kere noget
tid endnu. Det mest saglige indlaeg i debatten,
jeg har set indtil nu, er Nationalmuseets (Eske
Willerslev) omhyggelige beskrivelse af, hvad
begrebet "eskimo” egentlig refererer til histo-
risk. Denne grundige gennemgang af ordets
etymologiske oprindelse har nu fort til den
konklusion, at man fjerner alle referencer til
"eskimo” pa Nationalmuseet.

Jeg tror, at det er denne form for "uddan-
nelse”, der pa den lange bane vinder over fo-
lelsesladede argumenter. "eskimo” s&avel som
"mongol” herer fortiden til.
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DUKH Praksisnyt

Nr. 1-23.03.2020/LE

Tabt arbejdsfortjeneste er en Igbende ydelse
- ret til afviklingsperiode m.v.

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens § 42
DUKH far en del henvendelser fra foraeldre, som har faet bevilget tabt arbejdsfortjeneste i en
tidsbegraenset periode. DUKH ser ogsa en raekke sager, hvor ydelsen er stoppet, fordi
bevillingsperioden er udlgbet.

Tabt arbejdsfortjeneste er som udgangspunkt ikke tidsbegraenset
Tabt arbejdsfortjeneste er som hovedregel en Igbende ydelse, der ikke kan tidsbegraenses.

Ankestyrelsen har i principafggrelse C-24-08 slaet fast, at tabt arbejdsfortjeneste er en Ipbende ydelse,
der ikke er tidsbegraenset, medmindre der er truffet en aftale herom med modtageren af ydelsen.

I nyt fra Ankestyrelsen nr. 4, juni 2015 skriver Ankestyrelsen blandt andet:

“Hjeelpen kan heller ikke tidsbegraenses med henvisning til, at der er en forventning om, at der kun vil
veere behov for hjeelp i en kort periode. Et eksempel kan veere, hvis barnet skal indkares i bgrnehaven
eller skolen. Kommunen har dog bdde ret og pligt til Isbende at fglge op pG, om betingelserne for
hjeelpen fortsat er til stede. Modtageren har ogsa pligt til at oplyse om andringer, der kan have
betydning for hjaelpen. Hvis kommunen forventer, at der kun vil veere behov for hjeelp i en kort periode,
bar kommunen derfor fglge op kort tid efter bevillingens begyndelse. Hvis betingelserne for daekning af
tabt arbejdsfortjeneste ikke laengere er opfyldte, kan kommunen herefter traeffe afggrelse om, at
hjeelpen skal stoppe.”

Bevilling af tabt arbejdsfortjeneste i en tidsbegraenset periode, ma saledes kun ske, hvis kommunen pa
forhand har aftalt med forzeldrene, at ydelsen skal udbetales i en tidsbegraenset periode - og kun fordi
man ved bevillingens start har kunnet forudse, hvornar foraeldrene ikke lzengere skal passe barnet
hjemme. Det vil man kun kunne i et antal begraenset sager, og det er kun i disse sager, at kommunen
ma saette en slutdato pa bevillingen.

Udbetaling skal fortsaette, indtil betingelserne for bevilling ikke er til stede
Hovedreglen er klar: Udbetalingen af ydelsen skal fortsaette, indtil betingelserne for udbetalingen ikke
leengere er til stede. Betingelserne kan andre sig, hvis f.eks. barnets situation er blevet forbedret.

Det betyder ogs3, at der ikke bgr saettes stopdato pa i udbetalingssystemerne.
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DUKH Praksisnyt

Nr. 1-23.03.2020/LE

Tabt arbejdsfortjeneste skal frakendes
Hvis betingelserne for udbetalingen af ydelsen ikke lzengere er til stede, skal kommunen traeffe
afggrelse om frakendelse af ydelsen. Det kan f.eks. ske i forbindelse med opfglgning af den enkelte
sag, som kommunen foretager efter servicelovens § 148.

14 ugers afviklingsperiode
Iflge § 17 i bekendtggrelse om tilskud til pasning af bgrn med handicap eller langvarig lidelse, skal
kommunen udbetale hjzlp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste i 14 uger efter, at betingelserne for
at modtage hjzelpen er bortfaldet. Det galder dog ikke, nar foraeldrene har truffet aftale med
kommunen om, at hjalpen ydes i en pa forhand fastsat periode, eller nar afviklingsperioden efter
forzeldrenes gnske fastsaettes til en kortere periode.

Formalet med bestemmelsen er at give foraeldre rimelig tid til at indrette sig pa den nye situation.

Bemaerk: Reglerne om afviklingsperiode geelder kun, hvis betingelserne for tabt arbejdsfortjeneste er
helt bortfaldet og saledes ikke, hvis der sker nedseettelse af timetallet. Det fremgar bl.a. af
Ankestyrelsens principafggrelse 231-10, hvor det ogsa anfgres, at der ved en betydelig nedsaettelse af
daekningen for tabt arbejdsfortjeneste kan indga et indretningshensyn, og at dette betyder, at der kan
veere ret til en indretningsperiode pa 3 maneder.

Bemaerk ogsa: Der er ingen afviklingsperiode ved ophgr af tabt arbejdsfortjeneste ved barnets fyldte
18. ar. Det fremgar af Ankestyrelsens principafggrelse 45-14.

Varslingsbestemmelse - servicelovens § 3 a
En varslingsperiode pa 14 uger er geldende i sager, hvor tabt arbejdsfortjeneste ophgrer, og kun i de
tilfeelde, der er omfattet af reglerne om afviklingsperioden. De 14 uger begynder, nar borgeren har
modtaget kommunens afggrelse.

Hvis borgeren ikke klager over afggrelsen, Igber varslingsperioden og afviklingsperioden parallelt.

Hvis borgeren klager over afggrelsen til Ankestyrelsen, vil afviklingsperioden fgrst begynde at Igbe,
efter at varslingsperioden er udlgbet.

Du kan lese mere pa Retsinformation.dk

| dette Praksisnyt er henvist til:

Lov om social service, nr. 798 af 07/08/2019

Bekendtggrelse om tilskud til pasning af
bgrn med handicap eller langvarig sygdom,
nr. 1245 af 13/11/2017

Nyt fra Ankestyrelsen nr. 4, juni 2015,
artikel: Daekning af tabt arbejdsfortjeneste —
om tidsbegraensning og afviklingsperiode

Ankestyrelsens principafggrelser:

C-24-08 om Igbende ydelse - periode - tabt
arbejdsfortjeneste — udlgbsdato

231-10 om tabt arbejdsfortjeneste -
nedsaettelse - afviklingsperiode -
handicappet barn

45-14 om tabt arbejdsfortjeneste - ophgr —
afviklingsperiode
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Den Uvildige
Konsulentordning
pa Handicapomradet

Denne guide henvender sig til dig, der onsker en
kortfattet introduktion til sérvicelovens § 41 .om
kompensation af merudgif‘er til bern.

Guiden er del af en serie, som udbygges lgbend
med guider pa andre omrader. Find flere.guider
pa www.dukh.dk.

Down & Up 3/2020




Down & Up 3/2020

Hvem kan f& hjcelpen?
Malgruppen for servicelovens § 41 om mer-
udgifter er bgrn med nedsat funktionsevne,
som bor og bliver forsgrget i hjemmet. Det
betyder, at barnet skal bo hos jer som forzel-
dre eller hos andre pargrende. Hvis dit barn
er indlagt pa sygehus, er pa aflastningsop-
hold eller midlertidigt som et led i almindelig
skolegang gar pa kost- eller efterskole, er dit
barn fortsat berettiget til merudgiftsydelse.
Hvis dit barn er anbragt uden for eget hjem,
f.eks. i familiepleje eller pa en dggninstitu-
tion, kan du derimod ikke modtage merud-
giftsydelse.

Hvor skal du sgge?

Det er kommunen, hvor dit barn har folkere-
gisteradresse, som behandler din ansggning.
Det geelder ogsd, hvis du og den anden foreel-
der ikke bor i samme kommune.

Hvad er betingelserne?

Selvom dit barn har en nedsat funktionsev-
ne, er det ikke sikkert, at | er berettiget til
daekning af merudgifter. Her kan du lzese om
betingelserne for stgtte, og hvad man forstar
ved de enkelte begreber i lovgivningen.

Du kan fa dekket ngdvendige merudgifter,

som du har i forbindelse med dit barns for-

sgrgelse, nar barnet har en:

* betydelig og varigt nedsat fysisk eller psy-
kisk funktionsevne eller

¢ indgribende kronisk lidelse eller

¢ indgribende langvarig lidelse.

Merudgiften skal vaere en konsekvens af bar-
nets nedsatte funktionsevne, og dine sam-
lede merudgifter skal overstige minimums-
gransen pa 5.044 kr. pr. &r (2020).

Begrebet ngdvendige merudgifter: Det skal
vurderes, om udgiften er ngdvendig for at
kompensere din familie sammenlignet med
familier med bgrn uden nedsat funktions-
evne.

Begrebet betydelig: Ved betydelig funktions-
nedsattelse forstds, at funktionsnedseettel-
sen har konsekvenser af indgribende karakter
i den daglige tilvaerelse. Her skal foretages

en bred vurdering i forhold til den samlede
livssituation. Sa her er det vigtigt, at du i din

ansggning far anfgrt alle de
begraensninger, som dit barn oplever i
dagligdagen.

Begrebet varig: Ved varig funktionsnedsaet-
telse forstas, at der ikke inden for en over-
skuelig fremtid vil vaere udsigt til bedring af
de helbredsmaessige forhold, og at der i lang
tid frem over vil vaere behov for at kompen-
sere for fglgerne af funktionsnedsaettelsen.
Ofte vil funktionsnedsaeettelsen veere en
belastning resten af livet.

Begrebet nedsat funktionsevne: Det er ikke
dit barns lidelse i sig selv, der er afggrende
for den nedsatte funktionsevne, men deri-
mod fglgerne af den nedsatte kropslige eller
kognitive funktion. Det handler om at vur-
dere dit barns funktion i hverdagen sammen-
lignet med bgrn uden handicap i tilsvarende
alder.

Begrebet fysisk eller psykisk: Her kan neaev-
nes eksempelvis udviklingsha&mning, sindsli-
delser, epilepsi, diabetes, nedsat bevaegelses-
funktion, hjerneskade eller manglende eller
nedsat hgrelse.

Begrebet indgribende: Herved forstas, at li-
delsen skal veere af en sadan karakter, at den
har alvorlige fglger i den daglige tilvaerelse.

Begrebet kronisk: Herved forstas sygdoms-
tilfeelde og lignende, som fra det tidspunkt,
hvor de opstar, normalt vil vare i flere ar. Der
laegges i praksis vaegt pa, om lidelsen forven-
tes at vare barnealderen ud.

Begrebet langvarig: | praksis laegges der
vagt pa, om lidelsen skgnnes at vare et ar
eller mere. Det er dog ikke udelukket at yde
stptte, selv om lidelsen kan forventes at vare
mindre end et ar. Der behgver ikke at vaere
tale om en uhelbredelig lidelse.

Beregning af ydelsen

Du far ikke refunderet dine merudgifter
krone for krone. Kommunen vurderer om-
fanget af dine merudgifter og omregner de
skgnnede arlige merudgifter til en manedlig
merudgift. Denne rundes op eller ned til
naermeste kronebelgb, der er deleligt med
100. F.eks. hvis dine merudgifter udggr 8.940
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kr arligt/745 kr manedligt, rundes merud-
giftsydelsen ned til 700 kr om maneden.

Et andet eksempel: Er dine arlige merudgif-
ter f.eks. 5.789 kr arligt/482 kr. manedligt,
rundes de op til 500 kr om maneden.

Hvis kommunen efter aftale med dig afregner
merudgifter direkte med leverandgr, modreg-
nes dette i den manedlige merudgiftsydelse.

Belgbet til deekning af merudgifter er uaf-
haengigt af din indtaegt og er skattefrit.

Minimumsgrcense

Du skal have merudgifter for mindst 5.044
kr (2020) om &ret svarende til 420 kr. om
maneden for at kommunen dakker dine
merudgifter.

Selvom dine merudgifter udggr under 420 kr.
i enkelte maneder, vil ydelsen stadig kunne
udbetales, hvis kommunen skgnner, at dine
samlede merudgifter i Igbet af et ar vil over-
stige 5.044 kr.

Lgbende og enkeltstdende
merudgifter

Merudgifter kan vaere bade Ipbende udgifter
og enkeltudgifter. De udgifter, som du har
inden for et ar (12 pé hinanden Igbende ma-
neder) lzegges sammen. Du far som foraelder
en oversigt af kommunen over udmalingen af
merudgiftsydelsen. Sa kan du se, hvilke belgb
der ydes hjzelp til.

Hvis du far behov for deekning af en en-
keltstaende merudgift, kan det ske ved en
enkeltstaende udbetaling, uden at der sker
regulering af det méanedlige belgb, som du
allerede modtager.

Sandsynliggerelse/dokumentation
Sigtet med merudgiftsydelsen er at give dig
mulighed for selv at tilrettelaegge, hvordan
dit barns behov bedst kan daekkes. Merud-
giftsydelsen udmaéles efter en konkret vurde-
ring af dine sandsynliggjorte eller dokumen-
terede merudgifter.

At dine merudgifter skal vaere sandsynlig-
gjorte betyder, at kommunen ikke kan kraeve
dokumentation for afholdelsen af udgifterne.
Der skal laves et overslag over omfanget af
de behov, som dit barn efter al sandsynlighed

vil fa i det kommende ar, og hvad det medfg-
rer af merudgifter.

Hvad kan der ydes hjcelp til2
Her fglger der en raekke eksempler pa merud-
gifter, der kan ydes hjaelp til efter § 41:

Kost og diaetpraeparater

Medicin og seerlige cremer og olier

Briller

Befordring (til f.eks. dagtilbud, uddannelse,
fritidsaktiviteter, behandling og til besgg pa
sygehus)

Drift af bil

Handicaprettede kurser til foreldre og
andre péargrende

Ferie og fritidsaktiviteter

Beklaedning og fodtgj

Vask og vaskemaskine

Bolig og boligskift

* Aflastning

Vear opmarksom pd, at det pa grund af det
sakaldte sektoransvarlighedsprincip gaelder,
at f.eks. udgifter til behandling skal afholdes
af sundhedssektoren, udgifter til undervis-
ning skal afholdes af uddannelsessystemet
m.v. Sddanne merudgifter kan der ikke ydes
hjelp til efter § 41.

Lebende ydelse

Du skal vaere opmaerksom pa, at merudgifts-
ydelsen er en Ipbende ydelse, som kommu-
nen skal fortsaette med at udbetale, indtil
der i forbindelse med opfglgning er truffet ny
afggrelse om merudgifter.

| DUKH har vi jeevnligt borgere i telefonen,
som forteeller, at deres kommune har stoppet
udbetalingen af merudgiftsydelsen uden at
treeffe afggrelse om f.eks. frakendelse. | nog-
le tilfelde har kommunen lagt en stopdato
ind i udbetalingssystemet, som medfgrer, at
udbetalingen stoppes pa en given dato. Det
er ikke korrekt praksis. Det er kommunens
opgave at fglge op pd din sag - det er ikke din
opgave at indgive ny ansggning m.v.

Bevillingstidspunkt

Hvis kommunen vurderer, at dit barn er om-
fattet af malgruppen for merudgifter, begyn-
der perioden for beregning af merudgifter fra
den dag, hvor kommunen har modtaget din
ansggning.
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Opfelgning og regulering
Kommunen skal fglge op pa, om den udmalte
ydelse daekker de konkrete behov, som du
har. Derfor skal kommunen normalt mindst
én gang om aret afholde et mgde med dig,
hvor din og familiens situation og behov
drgftes. Safremt der sker aendringer i mer-
udgifterne skal tilskuddet reguleres - dette
gaelder bade hvis merudgifterne er hgjere og
lavere end hidtil beregnet.

Hvis der er behov for det, kan kommunen
nar som helst omregne ydelsen, f.eks. ved
nye hjaelpebehov. Du kan ikke kraeve, at der
fglges op péd merudgifternes stgrrelse, fgr der
er gaet et ar fra seneste fastsaettelse. Finder
kommunen at merudgiften skal forhgjes, skal
@ndringen ske med tilbagevirkende kraft til
det tidspunkt, hvor stigningen fandt sted. Er
der derimod tale om at merudgifterne skal
saettes ned, kan kommunen ikke kraeve belg-
bet tilbagebetalt af dig.

Frakendelse

Hvis betingelserne for udbetalingen af ydel-
sen ikke laengere er til stede, skal der traef-
fes afggrelse om frakendelse af ydelsen. Det
kan ske, hvis f.eks. dit barns funktionsevne
er blevet bedre, eller fordi andre forhold har
@ndret sig. Der kan ogsa ske frakendelse,
hvis lovgivningen bliver @ndret, eller hvis
pverste myndighed pé det sociale omrade,
Ankestyrelsen udsender en ny principafgg-
relse, der medfgrer @ndret praksis. Endelig
kan det ske, at ydelsen bortfalder, fordi du
ikke leengere har merudgifter, der overstiger
det arlige minimumsbelgb.

R&dgivning og vejledning

Hvis du af forskellige arsager ikke er beret-
tiget til hjeelp efter servicelovens § 41, bgr
kommunen veere opmarksom pa dit behov
for radgivning og vejledning og anden form
for stgtte efter andre bestemmelser. F.eks.
kan du fa deekket medicinudgifter efter ak-
tivlovens § 82, hvis kommunen pa baggrund
af en konkret vurdering finder, at du ikke
selv har gkonomisk mulighed for at betale
udgifterne.

de er udgivet af Den Uvild

ng - tif.: 7
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Veer scerlig opmaerksom pd

* Du kan i nogle tilfeelde fa hjeelp til deekning

af merudgifter vedr. dit barn, selvom me-

dicin eller behandling ggr barnet velfunge-
rende.

En risiko for, at dit barn rammes af en eller

anden lidelse, er ikke tilstraeekkeligt til at fa

stgtte efter denne bestemmelse.

Hvis du har flere bgrn med handicap, er

det de samlede merudgifter for disse bgrn,

der lzegges til grund ved beregningen.

Kan dit barn ikke ligge tgr i sengen om

natten, og har du merudgifter som fglge af

dette, skal du ikke regne med at kunne fa
dem daekket som merudgifter. | specielle
tilfeelde, hvor alle behandlingsmuligheder
er udtgmte, dit barn er i skolealderen, og
der er udsigt til, at lidelsen er kronisk, kan
der dog efter en konkret vurdering ydes
hjeelp.

Betingelserne for at modtage hjalp er ikke

opfyldte for den brede gruppe af bgrn og

unge med kortvarige eller mindre indgri-
bende lidelser som f.eks. visse former for
allergi og hegfeber.

* Udgifterne til serlige dieetpreaeparater til
bgrn med de livsvarige sygdomme phenyl-
ketonuri (Fgllings sygdom) og Alcaptonori
afholdes af staten (Kennedy Centret) og
gives uafhaengig af det fastsatte minimums-
belgb pa 5.044 kr. (2020-sats).

Hvis du féar afslag

Hvis du far afslag pa din ansggning om mer-
udgiftsydelse eller far din ydelse nedsat eller
frakendt, kan du klage til Ankestyrelsen.

Yderligere raddgivning

Din kommune er forpligtet til at radgive dig
om dine muligheder, rettigheder og pligter
indenfor den relevante lovgivning.

Lovinformation

P& Social- og Indenrigsministeriets hjemmesi-
de: www.sim.dk, Ankestyrelsens hjemmeside:
www.ast.dk eller pd www.retsinfo.dk kan du
finde love, bekendtggrelser, vejledninger og
principafggrelser.

dicapomréde

o www.dukh.dk
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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
kebe en t-shirt til sig selv
gennem betalingen ogsa

Down & Up 3/2020

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

! DOWNS SYNDROM

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 stgtte
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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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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