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Der har i særdeleshed været arbejdet intenst 
med årets Aktivitetsweekend, som i år afholdes 
i september – i kendte og vante omgivelser på 
Pindstrup  Centret. I maj lagde vi en lille rund-
spørge ud for at høre, hvad holdningen egentlig 
var til at mødes i år. (I ved selv hvorfor – jeg 
nævner det ikke!). Det er et stort og bekosteligt 
arbejde at arrangere denne skønne weekend, 
og vi var derfor nødt 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-
vældende tilslutning til at gennemføre, og 
pladserne er da også fuldt belagt igen i år. Vi 
glæder os usigeligt meget til at se alle de mange 
heldige deltagere.

I august afholder vi – endelig langt om 
længe – den første rigtige bestyrelsesweek-
end, og jeg kan næsten ikke sætte ord på, hvor 
godt det bliver! Vi er ellers blevet rigtig gode 
til at holde online-møder, men det er samtidig 
virkelig blevet helt krystalklart, hvad det er 
vores weekend-møder kan: Den energi og det 
drive, der udspringer af vores fælles engage-
ment for sagen, kan bare ikke på samme måde 
indfinde sig, når man sidder mange kilometer 
fra hinanden med børn om benene og opvasken 
bag ved skærmen.

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

Kærlige sommerhilsner
Grete Fält-Hansen

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

I stedet vil jeg lade tankerne gå andre steder 
hen; fx i en retning, der i år har været højak-
tuel herhjemme hos mig privat: nemlig ung-
domsuddannelse og ungdomsliv. Hvad sker der 
egentlig, når vores skønne unger med Downs 
syndrom – lige pludselig! – bliver så store, at 
de ikke længere hører til i daginstitution og 
grundskole, men skal ud og prøve kræfter med 
”det virkelige liv”, hvis I forstår, hvad jeg mener? 

Personligt havde jeg helt ærligt udskudt 
tanken. Der har været så mange andre ting, 
der har fyldt op i hverdagen, at jeg nok ikke 
har orket at tænke i de baner. Eller måske har 
jeg fortrængt det? Pludselig gik det i hvert fald 
op for mig, at Karl Emil ville afslutte sit 10. 
skoleår i juni måned. 

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

Sommerferien har på mange måder været 
helt speciel i år. Måske især har den været præ-
get af vejret, der har vist sig fra sin… skal vi 
sige ”grønne side” i år. Og da mange (jeg næv-
ner ikke noget om hvorfor!) har måttet holde 
deres ferie hjemme i år, har det måske ikke 
været badetøjet, der er blevet mest slidt i år. 
Alligevel er det lykkedes os at få nogle herlige 
sommerferiehistorier ind fra vores medlemmer, 
og dem kan du også nyde i bladet her. 

I bestyrelsen har vi forsøgt at holde skruen i 
vandet med online-møder, mail og messenger.

Jeg siger det ikke!
Jeg nævner det simpelthen ikke med ét ord!

FORMANDEN HAR ORDET
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valgt på generalforsamlingen i marts 2020.

Bestyrelsen

Bestyrelsesmedlem 
Anna Mezin
downssyndrom@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem 
Flemming Nielsen
flemming@downssyndrom.dk

Bestyrelsesmedlem 
Sanne Povlsgaard
downssyndrom@downssyndrom.dk

Formand 
Grete Fält-Hansen
formand@downssyndrom.dk

Næstformand 
Lina Natascha Larsen
line@downssyndrom.dk

Kasserer 
Kristian Stiholt
kasserer@downssyndrom.dk

Suppleant, redaktør
Katarina Mejer
medlemsblad@downssyndrom.dk

Suppleant
Jeannie Snedker
downssyndrom@downssyndrom.dk
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Ligesom så mange andre blev vi også hjemme 
i ferien i år, men det gjorde ikke så meget, da 
vi fandt på nogle skønne ting at lave. 

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

 Vi er nemlig så heldige at have mødt nogle 
helt fantastiske mennesker på vores vej, nogle 
som vi nok ikke havde mødt, hvis vi ikke havde 
fået Alfred med Downs sidste år i august. 

 Jeg syntes første gang, det var grænseover-
skridende at lukke ”fremmede” mennesker ind 
i vores liv, og måske fordi det lige var den tid, 
hvor det var allermest sårbart, og det eneste 

Hvor heldige er vi lige

vi havde tilfælles 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 så mange skønne 
familier – store som små. 

Vores storebror på 5 år leger rigtig godt med 
de andre børn både med og uden Downs. 

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

 De bedste sommerhilsner 
fra Alfred og hans familie

Sommer
historie
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ned, var Silles friske (eller måske skuffede) 
kommentar: “ Hmm... så er 13 bare et tal”. 

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

Søndag 26/7 var alle 3 samlet for at fejre So-
fie, som havde forberedt gaver til veninderne, 
stået tidligt op og var nærmest ved at besvime 
pga. ventetid til kl. 11.

Råhygge med gaver – hvilket er ligeså spæn-
dende for giver som modtager, når man selv 
har købt og pakket ind og ikke mindst skrevet 
fødselsdagskort.

Lækker pizza og sodavand, musik/stiplet og 
skattejagt med slikposer, kage og is. Lige som 
en fødselsdag skal være .

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

Teenage-sommerhilsen 2020
Sille, Sofie og Mathilde

Sommeren 2020 har været til fest og farver i 
DK. Vi har hygget med småture og ellers bræk-
ket køkken ned, så opturen må være teenage-
fødselsdage i venindekredsen .

Sille, Sofie og Mathilde har kendt hinanden 
fra helt små, hvor vi 3 mødre mødtes under 
barsel. Sille er fra december, hvor Sofie og Ma-
thilde er fra juli.

Tre skønne teenagetøser som råhygger, når 
de er sammen, om det er til håndbold i Lyk-
keLiga, virtuel legeaftale som blev til under 
corona, eller når de mødes. Et super venskab 
siden 2007.

Sille blev teenager i december, så ventetiden 
for de to sidste kan alle vel forstå har været 
mega lang .

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

Sille havde mange ideer, da mor spurgte, og 
efterhånden som alle drømme om teenageliv 
med øget selvstændighed m.m. blev talt lidt 

Sommer 2020 
og endelig teenager

Sommer
historie
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Hun gik med mig, men udenfor butikken 
satte hun sig ned på gangen. Hun skulle abso-
lut ingen steder. Jeg fornemmede nu, hvordan 
flere af de mennesker, der befandt sig omkring 
os, så småt begyndte at finde popcorn frem og 
sætte sig til rette. ”Hvordan havde moren tænkt 
sig at klare denne her ,og ville det lykkes at få 
købt en skoletaske”?

Mor satte nu alt ind i kampen, forhandlings-
evnerne var på det højeste. Til sidst lykkedes 
det os at gå ind i butikken. Anemone greb den 
første skoletaske (der var på størrelse med 
hende selv) og gik hen til damen. Jeg prøvede 
at få hende til at forstå, at vi lige måtte finde 
en, der var en anelse mindre. Jeg fornemmede 
også det skulle gå stærkt. Så jeg greb nogle 
med glimmer og palietter, som jeg syntes var 
så fine. Heldigvis spurgte vi ekspedienten til 

I går tog Anemone og mor på tur for at op-
støve en skoletaske. Heldigvis var jeg alle-
rede for et par måneder siden blevet præ-
senteret for prisen på en skoletaske og måtte 
efter chokket konstatere, at inflationen på 
skoletasker nærmest har været lodret op-
adgående siden min barndom. 

I hvert fald måtte jeg erkende, at den pris, jeg 
troede, vi skulle give for en skoletaske, knapt 
ville række til penalhuset. 

Jeg plejer at være 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 vælge den skoletaske, hun ønskede i en 
rigtig butik. Så afsted med Anemone, mor og 
pengepungen!

Da vi ankom til HerningCentret syntes Ane-
mone, det var bedst, vi lige fandt noget at spise. 
Vi gik til bageren og bestilte pølsehorn, men 
lige præcis i går var der sket en ”fejl” i bageriet, 
så de ingen pølsehorn havde. ”Jøsses”, tænkte 
jeg, ”den ”fejl i bageriet” er større end du aner”! 

Hun var dog med på, at en form for pizza
snegl kunne gå an. Vi gik derfra, men pigebar-
net skulle sidde ned og spise. Efter adskillige 
forhandlinger om stole vs. bænke, fandt vi en 
bænk på centergangen for at gøre 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 nødt til at gå med. Hun havde fået øje på 
et toilet, hun endnu ikke havde besøgt, så det 
var vi nødt til at afprøve. 

Da vi var færdige, gik vi retur mod butikken. 
Men ikke om jeg kunne overtale hende. Hun 
fik øje på Joe & The Juice ved siden af og satte 
sig straks ind på en stol. Jeg måtte jo forstå, 
vi skulle spise. Jeg fik hende endnu engang  
overtalt til, at vi skulle ind i butikken. 

Mor vs. skoletaske: 1-0 Sommer
historie
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råds. Hun fik Anemones opmærksomhed, og 
Anemone fik en rigtig skoletaske på og ikke 
den rygsæk, jeg havde fundet. Den var dog 
alt for stor. Derefter gik hun ud mod et stativ 
(hvor jeg straks så der var nedsatte varer...) og 
greb en lidt mindre model, der dog kunne det 
samme som den første. Den passede godt til 
hende. Så fandt hun en magen til i en anden 
farve. Hun lagde dem ved siden af hinanden, 
så Anemone selv kunne vælge. 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 indkøbet måtte jeg indfri mit løfte, og 
således skulle vi have noget at spise. På trods af 

de manglende pølsehorn fandt vi en løsning, 
der var tilfredsstillende for os begge. 

Da vi kom hjem, blev skoletasken stolt frem-
vist til mormor, farmor, Lilje og Flora. Senere 
fik også far en introduktion af det lyserøde 
monstrum. På trods af dagens udfordringer 
med at nå butikken, er Anemone så stolt over 
sin nye taske. 

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

Tak til Helm HerningCentret for en virkelig 
fantastisk service, tålmodighed, for at tage sig 
tid, selvom der også var andre kunder. Tasken er 
helt perfekt til Anemone og alle pengene værd!
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og filminstruktør, og jeg håber, at jeg bliver 
kendt. Det er min drøm. 

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

Mit råd til andre med Downs syndrom, som 
skal vælge uddannelse, er at nyde livet. Tænk 
på, hvad der er dine egne interesser og gå med 
det.

Jeg glæder mig så meget til en ny hverdag 
efter sommerferien.

Af Karl Emil Fält-Hansen 

Jeg har gået i skole i 10 år. Det har været sjovt, 
og jeg har lært mange ting. Fx har jeg lært at 
skrive og læse. Derfor har jeg valgt at skrive 
digte og sange. Jeg har også skrevet rap. 

Her ser I et billede af mig fra min dimissionsfest. 
Jeg har blomsterkrans på hovedet. Det får man, 
når man er færdig med skolen på Marjatta.

I år er det noget nyt for mig efter sommerferien. 
Så skal jeg på STU, og jeg skal lære noget nyt. 
Jeg er lidt genert ved at møde de nye venner, 
men jeg kender allerede nogle af de andre fra 
min gruppe og andre steder på skolen. 

Jeg har valgt linjen drama og musik, fordi 
jeg elsker at arbejde med musik og tekster. Jeg 
glæder mig til at være med i drama og musik. 
Jeg er selv poet og sanger, som skriver digte 
og sange. Når vi skal lave skuespil, vil jeg lave 
sange og blive kendt. Jeg er også kendt på DR-
Ultra Nyt om Downs syndrom. Når jeg er færdig 
med STU, vil jeg gerne være sangskriver, digter 

Om at være færdig 
med grundskolen

Sommer
historie
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nehave, men i Norge er de fleste Downs børn 
i almindelig børnehave, så det gjaldt selvføl-
gelig også Hjalte. I Hjaltes børnehave var der 
en pædagogmedhjælper, 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, så derfor ville hun 
gerne tilbyde at have Hjalte i aflastning.

Vi skulle i påsken have været til Oslo for at 
besøge nogle meget specielle venner, som 
vi holder rigtig meget af, og som vi alle 
havde glædet os rigtig meget til at se, spe-
cielt Hjalte. Desværre kom Corona i vejen for 
vores rejse med den store færge, som Hjalte 
altid synes er så spændende.

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

Hjaltes færgeturCorona
liv
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Dette var noget hun havde snakket med sin 
mand og hjemmeboende voksne datter om, og 
de støttede hende 100 % i hendes ønske. 

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

Det næste halve år – til vi flyttede tilbage til 
Danmark, hentede Mette Hjalte fra skole hver 
onsdag, hvor hun og hendes familie hyggede 
sig med Hjalte, til hun kørte han hjem ved af-
tensmad og mere hygge. Mette var den person 
i Norge, som det var allersværest at fortælle, at 
vi gerne ville hjem til Danmark igen. 

I påsken 2019 kom Mette og hendes familie 
og besøgte os, og Hjalte kunne næsten ikke 
slippe hende igen. Det var det dejligste besøg, 
og savnet til Mette og hendes familie sidder 
i os alle. Så derfor var forventningens glæde 
stor, da vi i januar 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 

ikke komme på vores færgetur. Men vi beslut-
tede, at corona ikke skulle have lov til at be-
stemme, om vi skulle på en færgetur eller ej, så 
vi tog på tur i Nordjylland. Vi kørte til Egense 
og tog færgen over til Hals – en lille sejlads på 
små 10 min. i stedet for en færgetur på 10 timer, 
men en færgetur fik vi.

Efter sejlturen kørte vi tilbage mod Aalborg, 
hvor vi fandt et dejligt sted, hvor vi tog en pause 
og nød lidt frugt og andre lækre sager med 
udsigt udover limfjorden.
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Anemones forårCorona
liv

Indtil for nogle måneder siden havde jeg 
aldrig hørt ord som ”corona” og ”pressemøde” 
før. I løbet af de sidste måneder har jeg hørt 
det ret meget. Jeg ved stadig ikke helt, hvad 
de ord betyder, men jeg ved, at de har været 
skyld i, vi har gået 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 børnehaven, at de 
skulle sende alle mine ting med hjem, når ta-
xien hentede mig. Noget vi normalt kun gør 
om fredagen. Mor havde vist en eller anden 
fornemmelse af, at hun ikke var helt tryg ved 
situationen længere 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 længe havde 
kendt til, fordi hun arbejder med mange fra 
Kina. Og i Kina var det altså 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 ”pressemøde”, 
og så skulle der være ro. I den udsendelse er der 
flere med, og de ved alle sammen ret mange 
ting. Der er også en, der hedder Mette, og det 
er hende, der bestemmer. Derfor er det vigtigt 
at høre godt efter, hvad hun siger, så man ved, 
hvad man skal gøre. Og det var altså 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 på arbejde. De var helt forvirrede. 
De næste uger arbejdede de begge hjemmefra, 

mens de også 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 
sørger for, at der fx er strøm i stikkontakterne, 
og det vil folk altså helst have, der er styr på. 

Mine to små søstre, Lilje og Flora, og så jeg 
selv var sammen med mor hver dag. De fleste 
dage sov vi længere, end vi er vant til. Nogle 
dage havde vi nattøj på hele dagen, det kan 
især jeg godt lide. Mor lavede også boller næ-
sten hver morgen, og jeg ELSKER bare boller.

Når min lillesøster Flora sov middagssøvn, 
bagte Lilje, mor og jeg også nogle gange noget 
andet – mest kage. Jeg kan altså også virkelig 
godt lide kage. Jeg kan spise mange stykker! 
Det gjorde jeg også den 21. marts. Der var det 
international Downs Syndrom dag. Udover at 
tage forskellige strømper på, så bagte vi en 
lækker kage. Vi havde også plukket blomster 
og sat i gamle syltetøjsglas, og så gik vi rundt 
til alle vores naboer med kage og blomster. De 
blev godt nok glade. 

Nogle enkelte dage gik vi på legepladsen, 
og et par gange var vi også i skoven, især hvis 
far var hjemme. Efter nogle uger var mor og 
far ikke så glade for, at vi tog på legepladsen 
længere. Efter det var vi mest hjemme. 

Heldigvis har vi virkelig meget legetøj at 
lege med. Mor og far er ikke helt enige om, om 
vi har for meget eller for lidt, men vi er i hvert 
fald glade for det. Især vores dukker og vores 
køkken. Så hver dag havde vi faktisk rigtig 
travlt, for vi har så mange dukker, der skal 

”
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Corona
liv

passes. De skal både skiftes, have mad og sove. 
Et par gange har vi holdt fødselsdag for dem 
og bamserne, det var så hyggeligt. 

Vi har også en dejlig have. Så selv om vi ikke 
lige kunne komme på legepladsen, så kunne 

vi sagtens lege ude. Vi har et gyngestativ med 
en rutsjebane. Og under det hjalp far os med 
at bygge et udekøkken. Det er blevet så flot, 
og vi har lavet mad i køkkenet lige siden. Jeg 
laver mest havregrød, risengrød og is. Flora og 
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Lilje kan også godt lide at lave mad. 
De laver nogle andre retter. Og nogle 
gange inviterede vi mor på al maden bag-
efter. Vi har også lavet mange andre ting ude 
i haven, men køkkenet og det at passe mine 
dukker er det, der interesserer mig mest. 

Dog var der en dag, der skete noget mærke-
ligt i haven. Det startede med, at vi stod op, og 
så var der nybagte boller og æg. Men æggene 
havde mange forskellige farver. Da vi sad og 
spiste dem, så mor og far pludselig en hare 
ude i haven. De mente det kunne være påske-
haren. Da vi var færdige 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 længst væk. Men den havde lagt en masse 
chokoladeæg til os i farvet papir. Skørt, ik!

De dage, hvor det har været godt vejr, har 
vi også spist udenfor. Mor har taget vores lille 
lyserøde legebord med ud, og så har vi allesam-
men siddet og spist klapsammen-madder, frugt, 
kiks eller endda is. Nøj, hvor jeg også bare elsker 
is! De dage med dårligt vejr var vi mest inden-
for. Dukkerne skulle jo passes, men vi kan alle 

Corona
liv  også godt lide at tegne, lave 

perler og lege med modeller-
voks. Ja, og så fik vi altså også 

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 også med 
hos Lilje, der finder alt muligt på 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 så vi slet ikke andre 
mennesker. Far tog på arbejde, men var isoleret 
fra hans kollegaer. Vi andre så kun hinanden. 
Ikke engang enkelte fra vores store familie 
kunne vi se. Det var meget mærkeligt, og jeg 
savnede altså sådan min mormor og min far-
mor, så nogle gange blev jeg lidt ked af det og 
måtte trøstes. De bor begge tæt på os, så ind 
imellem gik vi om og vinkede til dem. Der var 
også engang vi havde købt blomster til dem 
begge, de blev virkelig glade. 

Og så fik vi en dag den ide, at vi kunne 
snakke med dem over FaceTime. Det var altså 
ret smart, så det gjorde vi ind imellem. Vi har 
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Brug dit kamera
NÅR DU TAGER BILLEDER TIL BLADET

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 dårlige farver – især hvis de er taget indendørs.

Sørg for at kameraet er sat til at tage billeder i høj opløsning, 
og send billedfilen i jpg-format til redaktøren – undlad at sætte 
billederne ind i tekstdokumentet.

også snakket meget med vores bedstemor og 
farfar over FaceTime, og bedstemor har læst 
historier for os på den måde. Lilje snakkede 
med sin gode veninde på samme måde, og min 
ven Elias ringede endda til mig. Det var lidt 
mærkeligt, og jeg blev lidt genert og stille over 
bare at se ham der på telefonen, men det var 
også lidt rart. 

I midten af maj fortalte mor og far, at det 
var tid til at komme i børnehave igen. Det var 
altså lidt mærkeligt pludselig at skulle tidligt 
op igen, og man skulle også huske at tage rig-
tigt tøj på. Det der med nattøj går altså ikke i 
børnehaven. Det siger mor i hvert fald... 

Jeg kunne ikke køre med den taxi, jeg og min 
veninde Natalia normalt kører med, fordi der 
kun måtte sidde to i den, og vi er altså tre. Det 
blev jeg ret ked af. Jeg kunne først blive hentet 
to timer senere, end jeg er vant til og skulle 
også før hjem. Til gengæld måtte Natalia og 
jeg køre i samme taxi hjem. 

Efter et stykke tid måtte vi heldigvis køre 
sammen om morgenen igen. I børnehaven 
måtte jeg heller ikke have min normale mad-

pakke med, og de måtte ikke smøre mig ind i 
solcreme. Efter nogle uger blev dette heldigvis 
også ændret. Men der er stadig mange ting der 
er anderledes i børnehaven. 

Jeg er glad for at være tilbage i børnehaven 
sammen med mine venner. Vi er nemlig ved at 
afslutte børnehaven, for til august skal jeg sam-
men med mine venner Natalia og Elias starte i 
skole. Det bliver altså ret spændende. Mor siger 
jeg så skal lære at tælle og skrive – noget jeg 
ellers allerede er ret dygtig til. 

Vi har også haft besøg af både mormor og 
farmor flere gange de sidste uger, og det har 
været så dejligt at se dem igen og lege med 
dem. Jeg glæder mig til, vi også kan få resten 
af familien at se. 

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

Kærlige sommerhilsner 
Anemone 5 år og familie (med hjælp fra mor)

“
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sen af Verdenssundhedsorganisationen WHO i 
1965(!); altså for over 50 år siden – det er sim-
pelthen pinligt!

Hvad vendte så skuden? Hvornår 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 
forgæves forsøg fik en journalist på 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!). Først troede 
hun ikke rigtig på mig, men da jeg havde et 
par gode kildehenvisninger, gik hun med til 
at tjekke op på sagen. 

Et par dage efter ringede hun og bekræftede 
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 overlæge, 
der på hele sin stands vegne blev afkrævet en 
forklaring på, hvorfor man stadig anvendte en 
så forældet term i lægeverdenen. 

Han beklagede mange gange, og siden da 
har det været “Downs syndrom”, der har væ-
ret det foretrukne begreb. Altså – lige bortset 
fra at der i samme år kom flere og flere nye 
familier til, særligt 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 føler mange, at det er ned-
sættende, at gøre Langdon Down til “ejer” af 
mennesker med Downs syndrom, eller som det 
hedder på engelsk, “Down Syndrome”. Haha, 
det er – som Dan Turéll udtrykte det – ikke let 
at være nogen!

Nå, men kender du egentlig historien om, 
hvorfor man i sin tid fandt på at kalde menne-

Af Grete Fält-Hansen

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

På den ene side er jeg godt gammeldags træt 
af den tilsyneladende stærkt fremherskende 
trend “krænkelsesparatheden”, der i den grad 
præger tiden og det meste af den vestlige ver-
den. Men på den anden side har jeg selv brugt 
en anseelig mængde af såvel tid som tanker på 
en lignende strid om begreber. 

Siden jeg startede som presseansvarlig i 
Landsforeningen (ja, faktisk siden Karl Emil 
blev født), har det været en hjertesag for mig 
at arbejde med omverdenens retorik og begre-
ber brugt i forbindelse med Downs syndrom. 
Både i daglig tale, i fagskrifter og i medierne. 
Særligt ordet “mongol” har jeg ihærdigt forsøgt 
at uddanne folk – journalister og fagfolk især 
–  FRA at anvende, og selvom det tog nogle år, 
så ser det faktisk ud til at være lykkedes. Jeg 
startede ikke denne kamp, fordi jeg følte mig 
krænket. Jeg var bare så træt 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 også var det redaktions-
sekretærerne, der ikke helt kunne slippe det. 
Men det er faktisk meget sjældent nu. 

Der er stadig familier, der foretrækker 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 læger og andre fagfolk 
anvender et begreb, der blev lagt i glemmekas-

Noget om is og begreber
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Sommertid er lig med istid, og der er da så 
sandelig også blevet talt meget om is i de seneste måneder.
Eller måske rettere om navnet på en helt bestemt is. 

De færreste er vist gået gennem 
sommeren uden at høre 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 også 
er ham, der er ophavet til begrebet ”mongol”? 
Det er han, og her får du min frie (og stærkt 
forkortede) gengivelse af historien, som jeg har 
fra forskellige kilder, blandt andet fra et besøg 
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 
i det væsentligste fra ”normalen”, så hørte 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 også at der gruppevis 
var mange ligheder blandt patienterne. Både 
i udseende og i adfærd. 

Langdon Down begyndte nu at inddele sine 
patienter i grupper ud fra udseende, som han 
fandt havde ligheder med forskellige etnicite-
ter. Han opdagede også, at de forskellige grup-
per havde forskellige forudsætninger for at 
lære forskellige færdigheder. 

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 træk. Han beskrev i 
sin afhandling således flere forskellige former 
for ”etniske idiotier”, fx etiopisk idioti. Og ja, 
han beskrev også den ”mongolide idioti”, som 

han i øvrigt var særligt optaget af, fordi netop 
denne gruppe af hans patienter viste sig at 
være særdeles lærernemme. 

Ud over den fejlagtige forestilling om at 
etnicitet var et udtryk for forskellige menne-
skeracer, forestillede man sig også (ligeledes 
fejlagtigt), at der var et hierarki for disse ra-
cer, hvor den ariske race stod øverst på listen 
som den mest udviklede og moderne form for 
menneskerace (og vi ved jo alle hvordan denne 
fejlagtige forestilling fik fatale følger, men først 
små 100 år senere).

Langdon Down mente, at ”idioti” opstod som 
en slags ”degenerering” af fostrene til en lavere-
stående menneskerace. Langdon Down mente 
dog næppe noget ondt med denne antagelse. 
Det var en anden tid, og man så anderledes på 
mange ting dengang.

Men når man således bruger termen ”mon-
gol” om mennesker med Downs syndrom, så 
refererer man altså til en tid, hvor det var ”god 
lægelatin”, at der findes forskellige menneske-
racer, og at nogle af disse er laverestående end 
andre. Derfor er det en forældet og nedsæt-
tende term – ikke som sådan for mennesker 
med et ekstra kromosom nr. 21, men for men-
nesker generelt; især mennesker af ikke-arisk 
herkomst.

Fortalerne for og imod ”eskimo” er på begge 
sider ofte ophidsede og vrede. Mange steder i 
sommerlandet kan man stadig købe Eskimo-
is, og debatten kommer nok til at køre noget 
tid endnu. Det mest saglige indlæg 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 ført til den 
konklusion, at man fjerner alle referencer til 
”eskimo” på Nationalmuseet. 

Jeg tror, at det er denne form for ”uddan-
nelse”, der på den lange bane vinder over fø-
lelsesladede argumenter. ”eskimo” såvel som 
”mongol” hører fortiden til.
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Tabt arbejdsfortjeneste er en løbende ydelse 
 - ret til afviklingsperiode m.v. 

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens § 42 
DUKH får en del henvendelser fra forældre, som har fået bevilget tabt arbejdsfortjeneste i en 
tidsbegrænset periode.  DUKH ser også en række sager, hvor ydelsen er stoppet, fordi 
bevillingsperioden er udløbet. 

Tabt arbejdsfortjeneste er som udgangspunkt ikke tidsbegrænset 
Tabt arbejdsfortjeneste er som hovedregel en løbende ydelse, der ikke kan tidsbegrænses.  

Ankestyrelsen har i principafgørelse C-24-08 slået fast, at tabt arbejdsfortjeneste er en løbende ydelse, 
der ikke er tidsbegrænset, medmindre der er truffet en aftale herom med modtageren af ydelsen.  

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

”Hjælpen kan heller ikke tidsbegrænses med henvisning til, at der er en forventning om, at der kun vil 
være behov for hjælp i en kort periode. Et eksempel kan være, hvis barnet skal indkøres i børnehaven 
eller skolen. Kommunen har dog både ret og pligt til løbende at følge op på, om betingelserne for 
hjælpen fortsat er til stede. Modtageren har også pligt til at oplyse om ændringer, der kan have 
betydning for hjælpen. Hvis kommunen forventer, at der kun vil være behov for hjælp i en kort periode, 
bør kommunen derfor følge op kort tid efter bevillingens begyndelse. Hvis betingelserne for dækning af 
tabt arbejdsfortjeneste ikke længere er opfyldte, kan kommunen herefter træffe afgørelse om, at 
hjælpen skal stoppe.” 

Bevilling af tabt arbejdsfortjeneste i en tidsbegrænset periode, må således kun ske, hvis kommunen på 
forhånd har aftalt med forældrene, at ydelsen skal udbetales i en tidsbegrænset periode - og kun fordi 
man ved bevillingens start har kunnet forudse, hvornår forældrene ikke længere skal passe barnet 
hjemme. Det vil man kun kunne i et antal begrænset sager, og det er kun i disse sager, at kommunen 
må sætte en slutdato på bevillingen.  

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

Det betyder også, at der ikke bør sættes stopdato på i udbetalingssystemerne. 
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Tabt arbejdsfortjeneste skal frakendes  
Hvis betingelserne for udbetalingen af ydelsen ikke længere er til stede, skal kommunen træffe 
afgørelse om frakendelse af ydelsen. Det kan f.eks. ske i forbindelse med opfølgning af den enkelte 
sag, som kommunen foretager efter servicelovens § 148. 

14 ugers afviklingsperiode 
Ifølge § 17 i bekendtgørelse om tilskud til pasning af børn med handicap eller langvarig lidelse, skal 
kommunen udbetale hjælp til dækning af tabt arbejdsfortjeneste i 14 uger efter, at betingelserne for 
at modtage hjælpen er bortfaldet. Det gælder dog ikke, når forældrene har truffet aftale med 
kommunen om, at hjælpen ydes i en på forhånd fastsat periode, eller når afviklingsperioden efter 
forældrenes ønske fastsættes til en kortere periode. 

Formålet med bestemmelsen er at give forældre rimelig tid til at indrette sig på den nye situation.  

Bemærk: Reglerne om afviklingsperiode gælder kun, hvis betingelserne for tabt arbejdsfortjeneste er 
helt bortfaldet og således ikke, hvis der sker nedsættelse af timetallet. Det fremgår bl.a. af 
Ankestyrelsens principafgørelse 231-10, hvor det også anføres, at der ved en betydelig nedsættelse af 
dækningen for tabt arbejdsfortjeneste kan indgå et indretningshensyn, og at dette betyder, at der kan 
være ret til en indretningsperiode på 3 måneder. 

Bemærk også: Der er ingen afviklingsperiode ved ophør af tabt arbejdsfortjeneste ved barnets fyldte 
18. år. Det fremgår af Ankestyrelsens principafgørelse 45-14. 

Varslingsbestemmelse - servicelovens § 3 a 
En varslingsperiode på 14 uger er gældende i sager, hvor tabt arbejdsfortjeneste ophører, og kun i de 
tilfælde, der er omfattet af reglerne om afviklingsperioden. De 14 uger begynder, når borgeren har 
modtaget kommunens afgørelse. 

Hvis borgeren ikke klager over afgørelsen, løber varslingsperioden og afviklingsperioden parallelt. 

Hvis borgeren klager over afgørelsen til Ankestyrelsen, vil afviklingsperioden først begynde at løbe, 
efter at varslingsperioden er udløbet. 
 

Du kan læse mere på Retsinformation.dk

I dette Praksisnyt er henvist til: 

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

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

Nyt fra Ankestyrelsen nr. 4, juni 2015, 
artikel: Dækning af tabt arbejdsfortjeneste – 
om tidsbegrænsning og afviklingsperiode 

Ankestyrelsens principafgørelser: 

C-24-08 om løbende ydelse - periode - tabt 
arbejdsfortjeneste – udløbsdato 

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

45-14 om tabt arbejdsfortjeneste - ophør – 
afviklingsperiode
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Tabt arbejdsfortjeneste skal frakendes  
Hvis betingelserne for udbetalingen af ydelsen ikke længere er til stede, skal kommunen træffe 
afgørelse om frakendelse af ydelsen. Det kan f.eks. ske i forbindelse med opfølgning af den enkelte 
sag, som kommunen foretager efter servicelovens § 148. 

14 ugers afviklingsperiode 
Ifølge § 17 i bekendtgørelse om tilskud til pasning af børn med handicap eller langvarig lidelse, skal 
kommunen udbetale hjælp til dækning af tabt arbejdsfortjeneste i 14 uger efter, at betingelserne for 
at modtage hjælpen er bortfaldet. Det gælder dog ikke, når forældrene har truffet aftale med 
kommunen om, at hjælpen ydes i en på forhånd fastsat periode, eller når afviklingsperioden efter 
forældrenes ønske fastsættes til en kortere periode. 

Formålet med bestemmelsen er at give forældre rimelig tid til at indrette sig på den nye situation.  

Bemærk: Reglerne om afviklingsperiode gælder kun, hvis betingelserne for tabt arbejdsfortjeneste er 
helt bortfaldet og således ikke, hvis der sker nedsættelse af timetallet. Det fremgår bl.a. af 
Ankestyrelsens principafgørelse 231-10, hvor det også anføres, at der ved en betydelig nedsættelse af 
dækningen for tabt arbejdsfortjeneste kan indgå et indretningshensyn, og at dette betyder, at der kan 
være ret til en indretningsperiode på 3 måneder. 

Bemærk også: Der er ingen afviklingsperiode ved ophør af tabt arbejdsfortjeneste ved barnets fyldte 
18. år. Det fremgår af Ankestyrelsens principafgørelse 45-14. 

Varslingsbestemmelse - servicelovens § 3 a 
En varslingsperiode på 14 uger er gældende i sager, hvor tabt arbejdsfortjeneste ophører, og kun i de 
tilfælde, der er omfattet af reglerne om afviklingsperioden. De 14 uger begynder, når borgeren har 
modtaget kommunens afgørelse. 

Hvis borgeren ikke klager over afgørelsen, løber varslingsperioden og afviklingsperioden parallelt. 

Hvis borgeren klager over afgørelsen til Ankestyrelsen, vil afviklingsperioden først begynde at løbe, 
efter at varslingsperioden er udløbet. 
 

Du kan læse mere på Retsinformation.dk

I dette Praksisnyt er henvist til: 

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

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

Nyt fra Ankestyrelsen nr. 4, juni 2015, 
artikel: Dækning af tabt arbejdsfortjeneste – 
om tidsbegrænsning og afviklingsperiode 

Ankestyrelsens principafgørelser: 

C-24-08 om løbende ydelse - periode - tabt 
arbejdsfortjeneste – udløbsdato 

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

45-14 om tabt arbejdsfortjeneste - ophør – 
afviklingsperiode
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D U K H s  g u i d e r  t i l  b o r g e r e n

Merudgifter til børn 
Værd at vide om kompensation af:  

J a n u a r  2 0 2 0

Denne guide henvender sig til dig, der ønsker en 
kortfattet introduktion til servicelovens § 41 om 
kompensation af merudgifter til børn. 

Guiden er del af en serie, som udbygges løbende 
med guider på andre områder. Find flere guider 
på www.dukh.dk.  
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Hvem kan få hjælpen? 
Målgruppen for servicelovens § 41 om mer-
udgifter er børn med nedsat funktionsevne, 
som bor og bliver forsørget i hjemmet. Det 
betyder, at barnet skal bo hos jer som foræl-
dre eller hos andre pårørende. Hvis dit barn 
er indlagt på sygehus, er på aflastningsop-
hold eller midlertidigt som et led i almindelig 
skolegang går på kost- eller efterskole, er dit 
barn fortsat berettiget til merudgiftsydelse.
Hvis dit barn er anbragt uden for eget hjem, 
f.eks. i familiepleje eller på en døgninstitu-
tion, kan du derimod ikke modtage merud-
giftsydelse.

Hvor skal du søge?
Det er kommunen, hvor dit barn har folkere-
gisteradresse, som behandler din ansøgning. 
Det gælder også, hvis du og den anden foræl-
der ikke bor i samme kommune.

Hvad er betingelserne?
Selvom dit barn har en nedsat funktionsev-
ne, er det ikke sikkert, at I er berettiget til 
dækning af merudgifter. Her kan du læse om 
betingelserne for støtte, og hvad man forstår 
ved de enkelte begreber i lovgivningen. 

Du kan få dækket nødvendige merudgifter, 
som du har i forbindelse med dit barns for-
sørgelse, når barnet har en: 

betydelig•	  og varigt nedsat fysisk eller psy-
kisk funktionsevne eller
indgribende •	 kronisk lidelse eller
indgribende •	 langvarig lidelse. 

Merudgiften skal være en konsekvens af bar-
nets nedsatte funktionsevne, og dine sam-
lede merudgifter skal overstige minimums-
grænsen på 5.044 kr. pr. år (2020). 

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

Begrebet betydelig: Ved betydelig funktions-
nedsættelse forstås, at funktionsnedsættel-
sen har konsekvenser af indgribende karakter 
i den daglige tilværelse. Her skal foretages 
en bred vurdering i forhold til den samlede 
livssituation. Så her er det vigtigt, at du i din 

ansøgning får anført alle de 
begrænsninger, som dit barn oplever i 
dagligdagen.

Begrebet varig: Ved varig funktionsnedsæt-
telse forstås, at der ikke inden for en over-
skuelig fremtid vil være udsigt til bedring af 
de helbredsmæssige forhold, og at der i lang 
tid frem over vil være behov for at kompen-
sere for følgerne af funktionsnedsættelsen. 
Ofte vil funktionsnedsættelsen være en 
belastning resten af livet.

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

Begrebet fysisk eller psykisk: Her kan næv-
nes eksempelvis udviklingshæmning, sindsli-
delser, epilepsi, diabetes, nedsat bevægelses-
funktion, hjerneskade eller manglende eller 
nedsat hørelse.

Begrebet indgribende: Herved forstås, at li-
delsen skal være af en sådan karakter, at den 
har alvorlige følger i den daglige tilværelse.

Begrebet kronisk: Herved forstås sygdoms-
tilfælde og lignende, som fra det tidspunkt, 
hvor de opstår, normalt vil vare i flere år. Der 
lægges i praksis vægt på, om lidelsen forven-
tes at vare barnealderen ud.

Begrebet langvarig: I praksis lægges der 
vægt på, om lidelsen skønnes at vare et år 
eller mere. Det er dog ikke udelukket at yde 
støtte, selv om lidelsen kan forventes at vare 
mindre end et år. Der behøver ikke at være 
tale om en uhelbredelig lidelse. 

Beregning af ydelsen
Du får ikke refunderet dine merudgifter 
krone for krone. Kommunen vurderer om-
fanget af dine merudgifter og omregner de 
skønnede årlige merudgifter til en månedlig 
merudgift. Denne rundes op eller ned til 
nærmeste kronebeløb, der er deleligt med 
100. F.eks. hvis dine merudgifter udgør 8.940 m
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Hvem kan få hjælpen? 
Målgruppen for servicelovens § 41 om mer-
udgifter er børn med nedsat funktionsevne, 
som bor og bliver forsørget i hjemmet. Det 
betyder, at barnet skal bo hos jer som foræl-
dre eller hos andre pårørende. Hvis dit barn 
er indlagt på sygehus, er på aflastningsop-
hold eller midlertidigt som et led i almindelig 
skolegang går på kost- eller efterskole, er dit 
barn fortsat berettiget til merudgiftsydelse.
Hvis dit barn er anbragt uden for eget hjem, 
f.eks. i familiepleje eller på en døgninstitu-
tion, kan du derimod ikke modtage merud-
giftsydelse.

Hvor skal du søge?
Det er kommunen, hvor dit barn har folkere-
gisteradresse, som behandler din ansøgning. 
Det gælder også, hvis du og den anden foræl-
der ikke bor i samme kommune.

Hvad er betingelserne?
Selvom dit barn har en nedsat funktionsev-
ne, er det ikke sikkert, at I er berettiget til 
dækning af merudgifter. Her kan du læse om 
betingelserne for støtte, og hvad man forstår 
ved de enkelte begreber i lovgivningen. 

Du kan få dækket nødvendige merudgifter, 
som du har i forbindelse med dit barns for-
sørgelse, når barnet har en: 

betydelig•	  og varigt nedsat fysisk eller psy-
kisk funktionsevne eller
indgribende •	 kronisk lidelse eller
indgribende •	 langvarig lidelse. 

Merudgiften skal være en konsekvens af bar-
nets nedsatte funktionsevne, og dine sam-
lede merudgifter skal overstige minimums-
grænsen på 5.044 kr. pr. år (2020). 

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

Begrebet betydelig: Ved betydelig funktions-
nedsættelse forstås, at funktionsnedsættel-
sen har konsekvenser af indgribende karakter 
i den daglige tilværelse. Her skal foretages 
en bred vurdering i forhold til den samlede 
livssituation. Så her er det vigtigt, at du i din 

ansøgning får anført alle de 
begrænsninger, som dit barn oplever i 
dagligdagen.

Begrebet varig: Ved varig funktionsnedsæt-
telse forstås, at der ikke inden for en over-
skuelig fremtid vil være udsigt til bedring af 
de helbredsmæssige forhold, og at der i lang 
tid frem over vil være behov for at kompen-
sere for følgerne af funktionsnedsættelsen. 
Ofte vil funktionsnedsættelsen være en 
belastning resten af livet.

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

Begrebet fysisk eller psykisk: Her kan næv-
nes eksempelvis udviklingshæmning, sindsli-
delser, epilepsi, diabetes, nedsat bevægelses-
funktion, hjerneskade eller manglende eller 
nedsat hørelse.

Begrebet indgribende: Herved forstås, at li-
delsen skal være af en sådan karakter, at den 
har alvorlige følger i den daglige tilværelse.

Begrebet kronisk: Herved forstås sygdoms-
tilfælde og lignende, som fra det tidspunkt, 
hvor de opstår, normalt vil vare i flere år. Der 
lægges i praksis vægt på, om lidelsen forven-
tes at vare barnealderen ud.

Begrebet langvarig: I praksis lægges der 
vægt på, om lidelsen skønnes at vare et år 
eller mere. Det er dog ikke udelukket at yde 
støtte, selv om lidelsen kan forventes at vare 
mindre end et år. Der behøver ikke at være 
tale om en uhelbredelig lidelse. 

Beregning af ydelsen
Du får ikke refunderet dine merudgifter 
krone for krone. Kommunen vurderer om-
fanget af dine merudgifter og omregner de 
skønnede årlige merudgifter til en månedlig 
merudgift. Denne rundes op eller ned til 
nærmeste kronebeløb, der er deleligt med 
100. F.eks. hvis dine merudgifter udgør 8.940 m
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kr årligt/745 kr månedligt, rundes merud-
giftsydelsen ned til 700 kr om måneden.
Et andet eksempel: Er dine årlige merudgif-
ter f.eks. 5.789 kr årligt/482 kr. månedligt, 
rundes de op til 500 kr om måneden. 

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

Beløbet til dækning af merudgifter er uaf-
hængigt af din indtægt og er skattefrit. 

Minimumsgrænse 
Du skal have merudgifter for mindst 5.044 
kr (2020) om året svarende til 420 kr. om 
måneden for at kommunen dækker dine 
merudgifter.
Selvom dine merudgifter udgør under 420 kr. 
i enkelte måneder, vil ydelsen stadig kunne 
udbetales, hvis kommunen skønner, at dine 
samlede merudgifter i løbet af et år vil over-
stige 5.044 kr.

Løbende og enkeltstående 
merudgifter 
Merudgifter kan være både løbende udgifter 
og enkeltudgifter. De udgifter, som du har 
inden for et år (12 på hinanden løbende må-
neder) lægges sammen. Du får som forælder 
en oversigt af kommunen over udmålingen af 
merudgiftsydelsen. Så kan du se, hvilke beløb 
der ydes hjælp til.

Hvis du får behov for dækning af en en-
keltstående merudgift, kan det ske ved en 
enkeltstående udbetaling, uden at der sker 
regulering af det månedlige beløb, som du 
allerede modtager.

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

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

vil få i det kommende år, og hvad det medfø-
rer af merudgifter.  

Hvad kan der ydes hjælp til?
Her følger der en række eksempler på merud-
gifter, der kan ydes hjælp til efter § 41:

Kost og diætpræparater•	
Medicin og særlige cremer og olier•	
Briller•	
Befordring (til f.eks. dagtilbud, uddannelse, •	
fritidsaktiviteter, behandling og til besøg på 
sygehus)
Drift af bil•	
Handicaprettede kurser til forældre og •	
andre pårørende
Ferie og fritidsaktiviteter•	
Beklædning og fodtøj•	
Vask og vaskemaskine•	
Bolig og boligskift•	
Aflastning•	

 
Vær opmærksom på, at det på grund af det 
såkaldte sektoransvarlighedsprincip gælder, 
at f.eks. udgifter til behandling skal afholdes 
af sundhedssektoren, udgifter til undervis-
ning skal afholdes af uddannelsessystemet 
m.v. Sådanne merudgifter kan der ikke ydes 
hjælp til efter § 41.

Løbende ydelse
Du skal være opmærksom på, at merudgifts-
ydelsen er en løbende ydelse, som kommu-
nen skal fortsætte med at udbetale, indtil 
der i forbindelse med opfølgning er truffet ny 
afgørelse om merudgifter. 
I DUKH har vi jævnligt borgere i telefonen, 
som fortæller, at deres kommune har stoppet 
udbetalingen af merudgiftsydelsen uden at 
træffe afgørelse om f.eks. frakendelse. I nog-
le tilfælde har kommunen lagt en stopdato 
ind i udbetalingssystemet, som medfører, at 
udbetalingen stoppes på en given dato. Det 
er ikke korrekt praksis. Det er kommunens 
opgave at følge op på din sag - det er ikke din 
opgave at indgive ny ansøgning m.v.

Bevillingstidspunkt
Hvis kommunen vurderer, at dit barn er om-
fattet af målgruppen for merudgifter, begyn-
der perioden for beregning af merudgifter fra 
den dag, hvor kommunen har modtaget din 
ansøgning.
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Opfølgning og regulering
Kommunen skal følge op på, om den udmålte 
ydelse dækker de konkrete behov, som du 
har. Derfor skal kommunen normalt mindst 
én gang om året afholde et møde med dig, 
hvor din og familiens situation og behov 
drøftes.  Såfremt der sker ændringer i mer-
udgifterne skal tilskuddet reguleres - dette 
gælder både hvis merudgifterne er højere og 
lavere end hidtil beregnet. 

Hvis der er behov for det, kan kommunen 
når som helst omregne ydelsen, f.eks. ved 
nye hjælpebehov. Du kan ikke kræve, at der 
følges op på merudgifternes størrelse, før der 
er gået et år fra seneste fastsættelse. Finder 
kommunen at merudgiften skal forhøjes, skal 
ændringen ske med tilbagevirkende kraft til 
det tidspunkt, hvor stigningen fandt sted.  Er 
der derimod tale om at merudgifterne skal 
sættes ned, kan kommunen ikke kræve belø-
bet tilbagebetalt af dig. 

Frakendelse
Hvis betingelserne for udbetalingen af ydel-
sen ikke længere er til stede, skal der træf-
fes afgørelse om frakendelse af ydelsen. Det 
kan ske, hvis f.eks. dit barns funktionsevne 
er blevet bedre, eller fordi andre forhold har 
ændret sig. Der kan også ske frakendelse, 
hvis lovgivningen bliver ændret, eller hvis 
øverste myndighed på det sociale område, 
Ankestyrelsen udsender en ny principafgø-
relse, der medfører ændret praksis. Endelig 
kan det ske, at ydelsen bortfalder, fordi du 
ikke længere har merudgifter, der overstiger 
det årlige minimumsbeløb.

Rådgivning og vejledning
Hvis du af forskellige årsager ikke er beret-
tiget til hjælp efter servicelovens § 41, bør 
kommunen være opmærksom på dit behov 
for rådgivning og vejledning og anden form 
for støtte efter andre bestemmelser. F.eks. 
kan du få dækket medicinudgifter efter ak-
tivlovens § 82, hvis kommunen på baggrund 
af en konkret vurdering finder, at du ikke 
selv har økonomisk mulighed for at betale 
udgifterne. 

Vær særlig opmærksom på
Du kan i nogle tilfælde få hjælp til dækning •	
af merudgifter vedr. dit barn, selvom me-
dicin eller behandling gør barnet velfunge-
rende.  
En •	 risiko for, at dit barn rammes af en eller 
anden lidelse, er ikke tilstrækkeligt til at få 
støtte efter denne bestemmelse.
Hvis du har flere børn med handicap, er •	
det de samlede merudgifter for disse børn, 
der lægges til grund ved beregningen.
Kan dit barn ikke ligge tør i sengen om •	
natten, og har du merudgifter som følge af 
dette, skal du ikke regne med at kunne få 
dem dækket som merudgifter. I specielle 
tilfælde, hvor alle behandlingsmuligheder 
er udtømte, dit barn er i skolealderen, og 
der er udsigt til, at lidelsen er kronisk, kan 
der dog efter en konkret vurdering ydes 
hjælp.
Betingelserne for at modtage hjælp er ikke •	
opfyldte for den brede gruppe af børn og 
unge med kortvarige eller mindre indgri-
bende lidelser som f.eks. visse former for 
allergi og høfeber. 
Udgifterne til særlige diætpræparater til •	
børn med de livsvarige sygdomme phenyl-
ketonuri (Føllings sygdom) og Alcaptonori 
afholdes af staten (Kennedy Centret) og 
gives uafhængig af det fastsatte minimums-
beløb på 5.044 kr. (2020-sats).

Hvis du får afslag
Hvis du får afslag på din ansøgning om mer-
udgiftsydelse eller får din ydelse nedsat eller 
frakendt, kan du klage til Ankestyrelsen. 

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

Lovinformation
På Social- og Indenrigsministeriets hjemmesi-
de: www.sim.dk, Ankestyrelsens hjemmeside: 
www.ast.dk eller på www.retsinfo.dk kan du 
finde love, bekendtgørelser, vejledninger og 
principafgørelser.

D e n n e  g u i d e  e r  u d g i v e t  a f  D e n  U v i l d i g e  K o n s u l e n t o r d n i n g  p å  H a n d i c a p o m r å d e t 
J u p i t e r v e j  1  ¤  6 0 0 0  K o l d i n g  -  t l f . :  7 6  3 0  1 9  3 0  ¤  m a i l @ d u k h . d k  ¤  w w w . d u k h . d k
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I samarbejde med Run 4 
charity har vi lagt navn og 
headline til en af de flotte 
løbe t-shirts, der lige nu kan 
købes på adressen: http://
run4charity.dk

Løbe t-shirten er en lang 
model fra Nike, som kan fås 
til både kvinder og mænd. 
Farverne er hvid eller sort, 
og størrelserne spænder 
fra S-XL. Vores headline er: 
”Rigtige venner tæller ikke 
kromosomer”. 

Run 4 charity er et støt-
teprojekt, hvor man ved at 
købe en t-shirt til sig selv 
gennem betalingen også 

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

Vi har valgt, at de penge 
vi får ind fra løbe t-shirts 
skal gå til aktivitetsweekend 

og fortsat produktion af 
Down & Up.

Så til alle jer, der elsker at 
løbe i en kvalitets t-shirt, til 
jer, der bare gerne vil støtte 
foreningen og samtidig få 
en lækker t-shirt ud af det. 
Hermed en opfording til at 
klikke ind og læse mere.

Run 4 charity – et støtteprojekt
Af Karina Rhiger



Down & Up 3/2020� 37

Husk også at følge foreningen på hjemmesiden: 
www.down.dk samt på foreningens facebookside.

Aktivitetskalender�2020
DATO:	 ARRANGEMENT:	 HVEM:

31. jan. – 1. feb.	 Møde i bestyrelsen	 LDS	           

28. februar	 Møde i bestyrelsen	 LDS

29. februar	 Generalforsamling, Brogården	 LDS/Familienet

29. feb. – 1. marts	 Forældrekursus, Brogården	 LDS/Familienet

1. marts	 Fastelavn/generalforsamling	 Down Aarhus

21. marts	 Int. Downs syndrom-dag	 LDS	

21. marts	 Tur i teatret (AFLYST)	 Down Hovedstaden

28.-29. marts	 Møde i bestyrelsen (AFLYST)	 LDS

23. april	 Onlinemøde i bestyrelsen	 LDS

26. april	 Fårup Sommerland (AFLYST)	 LDS

30. april	 Forældrecafe (AFLYST)	 Down Hovedstaden

16. maj	 Hyttetur i Hesbjerg (AFLYST)	 Downs Fyn

14. juni	 Sommertur (AFLYST)	 Downs Trekanten

28.-30. august	 Hasmark Koloni	 Downs Fyn

28.-29. august	 Bestyrelsesmøde	 LDS

4.-6. september	 Aktivitetsweekend (UDSAT)	 LDS

26. september	 Bondegårdstur	 Down Hovedstaden

15.-17. november	 Verdenskongressen, Dubai (UDSAT)	 WDSC

20.-21. november	 Bestyrelsesmøde	 LDS

29. november	 Juletræsfest	 Down Aarhus

29. november	 Julefest	 Downs Fyn

6. december	 Julefest/generalforsamling	 Downs Trekanten

13. december	 Juletræsfest	 Downs Nordsjælland

Programmet er ikke komplet og nye aktiviteter publiceres løbende. 

Ret til ændringer forbeholdes!

Redaktørens mailadresse står på side 2.
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Navn:

Adresse:

Post nr.:				   By:

Kommune og region:

E-mail:

❑ �Ja tak, jeg vil gerne modtage nyhedsbreve (indbydelse til kurser og landsmøde, 
indkaldelse til generalforsamling o.lign.) elektronisk i stedet for på papir

Tilknytning til person med DS:
(Angiv f.eks. forældre, bedsteforældre, børnehave, bofællesskab eller lign.
– eller om du selv har Downs syndrom)

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt

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

H V O R D A N  B L I V E R  J E G  M E D L E M

Medlemskab kr. 300,00/år 

Overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:
Sekretær Dorte Kellermann, Gunløgsgade 45, st. tv., 2300 København S




