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FORMANDEN HAR ORDET

Et nyt ar med nye tiltag

I skrivende stund stér julen for deren, og 2022
er ved at gd pa heeld. Jeg har nu veeret funge-
rende formand for vores gode forening i tre
maneder, og jeg vil godt benytte lejligheden
til at sige tak til jer medlemmer og jer andre
bestyrelsesmedlemmer for at tage sé godt imod
mig som fungerende formand midtien gene-
ralforsamlingsperiode. Jeg har tydeligt kunnet
meerke opbakningen og jeres engagement, det
er en forngjelse at veere en del af, og jeg glaeder
mig over det steerke og vigtige feellesskab, som
Landsforeningen Downs Syndrom er.

Vi har i 2022 endnu en gang haft vigtige ar-
rangementer pa programmet, som faciliterer
socialt netveerk og faglig formidling og deling
af viden, heriblandt vores traditionsrige akti-
vitetsweekend og foreeldrekursus, som der har
veeret stor opbakning til blandt jer medlemmer.
Og sa er der i ar igen heldigvis blevet fadt nye
sma med Downs syndrom, og vi gleeder os i
bestyrelsen over igen - efter corona - at kunne
komme ud pé hospitalerne med vores velkomst-
pakker og byde nye sma og deres familier vel-
kommen til foreningen. Som noget nyt har vi
i bestyrelsen besluttet, at alle nye familier far
et gratis medlemskab af foreningen pa et ar.

Foreningens neaestformand og jeg fik des-
uden i efteraret fornejelsen af at bidrage til et
speendende canadisk dokumentarfilmsprojekt
med vores familier sammen med dokumenta-
risten Eli Laliberté og hans skenne sgn Lucas.
Den seje duo rejser rundt i Europa med de-
res filmhold for at mgde andre mennesker og
familier med Downs syndrom samt forskere
og foreninger pd omradet. Som fungerende
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formand for LDS blev jeg bl.a. interviewet om
foreningens kontaktforeeldreordning og hos-
pitalssamarbejde, som vi efterhanden har faet
en del international opmerksomhed pa (og
som Vi i gvrigt planleegger at udbygge og for-
malisere yderligere i det nye ar).

Vi talte om fosterdiagnostik, etik, menne-
skesyn, inklusion, mangfoldighed, samfunds-
udvikling og mange andre vigtige spergsmal.
Emner og problemstillinger som i den grad er
relevante kontinuerligt at have fokus pa og
keempe for i vores samfund. Det bliver interes-
sant at felge den nye regering og deres ambitio-
ner og indsatser pa handicapomradet. Det har
iden grad brug for et markant left og reform!

Og hvad finder du s i dette &rets forste
blad? Som noget nyt har bestyrelsen valgt et
arskoncept for bladet, s& de fire blade i 2023
vil kere med et feelles overordnet tema, men
hvor hvert blad vil have fokus pa en bestemt
aldersgruppe. Det betyder, at du i dette forste
blad for aret, vil finde artikler om smabgrnsom-
rédet og herefter folger temaer og artikler for
store bgrn/skolebgrn, teenagere/unge voksne
og i arets sidste blad voksne/21+.

Vi vil i artiklerne dykke ned i aldersrele-
vante temaer som fx skole og venskaber, et
aktivt fritidsliv, ungdom, pubertet og keerester,
STU og uddannelse, bolig, sundhed etc. Og hvis
I medlemmer skulle have idéer til temaer eller
selv har lyst til at bidrage med artikler til bla-
det, sd er I meget velkomne til det. Tag endelig
kontakt til os i bestyrelsen herom.
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Bestyrelsen

pr. oktober 2022.

Fungerende formand Redakter
Line Natascha Larsen

linenatascha@hotmail.com

Fungerende neestformand
Sif Bjarne

sifbjarno@gmail.com

Kirsten Marie Serensen

ksorensen@stofanet.dk

Bestyrelsesmedlem
Erin Gertsen

eringertsen@gmail.com

Bestyrelsesmedlem
Sanne Povlsgaard

spovlsgaard@hotmail.com

Kasserer Bestyrelsesmedlem
Alena Jensen Frank Krogh
alenajensen19@gmail.com frankkrogh@yahoo.dk

Formandens ord - fortsat fra side 3

Temaet i dette nummer af Down & Up er som
neevnt smabgrnsomrédet, og du vil bla. finde
artikler om hjemmetraening, tegn til tale og sa
har vi faet lov til at bringe en artikel af ergo-
terapeut Connie Nissen med gode rad til san-
semotoriske legeaktiviteter til vinterferien og
behovet for fysisk kontakt og at meerke sig selv.

Derudover finder du artikler fra vores seje
lokalforeninger, vi har denne gang bidrag fra
béade Bornholm, Nordsjeelland, Fyn og Hoved-
staden.

Endelig skal resten af bestyrelsen praesen-
teres, s& I medlemmer kan leere os bedre at
kende. I sidste nummer af bladet var fem af os
praesenteret, og i dette blad felger sa de sidste
to. Og apropos bestyrelse — sd naermer vores
kommende generalforsamling sig - seet kryds
i kalenderen lgrdag d. 25/3-2023.

Her skal vi bla. have valgt en ny bestyrelse,
da der er flere af os, der er pa valg, og nogle
der ikke genopstiller. Vi har brug for nye friske
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kreefter i bestyrelsen og kan tilbyde et meget
meningsfuldt og berigende bestyrelsesarbejde
og feellesskab, hvor vi arbejder for at gere en
forskel for vores keere med Downs syndrom og
os foreeldre, stotter hinanden og ikke mindst
har det sjovt sammen.

Tag endelig kontakt til os i bestyrelsen, hvis
I gnsker at hgre neermere om bestyrelsesarbej-
det i vores forening.

Generalforsamlingen kombinerer vi med
arets foreseldrekursus, hvor vi efter sammen-
fatningen af jeres evalueringer af foreeldre-
kurset 2022 og preeferencer for henholdsvis
endags- eller todageskursus, har besluttet at
gentage endagskonceptet. Foreningen inviterer
pa efterfelgende middag med mulighed for so-
cialt samveer og netveerk, sa seet endelig kryds
i kalenderen, vi gleeder os til at se jer d. 25/3.

Jeg vil pa hele bestyrelsens vegne gnske
jer alle et godt, aktivt, gleedesfyldt og feelles-
skabende 2023.



Foraeldrekursus 25. marts 2023

Det bliver et endags foraeldrekursus pa Fyn.

Sted og program meldes ud senere.

Samme dag afholder vi den arlige generalforsamling.

Efter generalforsamling er foreningen vaert med en middag.
Hold gje med foreningens hjemmeside med hensyn til sted,
program og tilmelding.

Venlig hilsen bestyrelsen
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Den arlige generalforsamling
i Landsforeningen Downs
Syndrom afholdes pa Fyn
lordag den 25. marts 2023
i tidsrummet 16.00-18.00.
Sted udmeldes senere.

Husk
at szette kryds

1 kalenderen

Dagsorden i henhold til
foreningens vedtaegter.

Kom og vaer med, ger din indflydelse geeldende, og saet dit praeg pa for-
eningens aktiviteter og fremtidige udvikling.

Forslag, du @nsker behandlet pa generalforsamlingen, skal veere formanden
i haende senest den 28. februar 2023 kl. 12.

Du kan deltage i generalforsamlingen, selv om du ikke deltager i foraeldre-
kurset. Tilmelding er n@dvendig og skal ske til foreningens sekretaer Dorte
Kellermann pa mail: dorte.kellermann@gmail.com

Bemeaerk: Efter generalforsamlingen er bestyrelsen vaert med en middag
(derfor er tilmelding ngdvendig).

Venlig hilsen bestyrelsen

Vel madt Hl qenera]fbrsamﬁnqen!
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PRASENTATION AF BESTYRELSEN

Alena Jensen
kasserer

E-mail: kasserer@downssyndrom / alenajensen19@gmail.com

At fa et barn med Downs syndrom er en gave.
Det har eendret mine personlige veerdier, vendt
op og ned pa dagligdagen, og i det hele taget
blev jeg en mor, som ser pa tilveerelsen og forael-
drerollen fra et andet perspektiv, end jeg ellers
vil have gjort, og det er jeg taknemmelig for.
Jeg er mor til Jonas, som er fgdt med Downs
syndrom for 21 ar siden, desuden har jeg to
andre dejlige bern, Oliver pé& 19 og Tobias pa
17, de er begge super dejlige brgdre til Jonas.
Jeg ser en stor veerdi og vigtighed i at veere
ambassadgr for vores dejlige bern med Downs
syndrom og sgrge for, at de bliver ligestillet i

VI VIL MEGET
GERNE HAVE
GODE BILLEDER
TIL BLADET

7 1T
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samfundet, far de optimale vilkar for deres ud-
vikling, og at der i samfundet bliver sat fokus
pa, at alle mennesker med Downs syndrom
er lige sa forskellige som normalt fungerende
mennesker, og at ALLE har ret til og krav pa
en individuel udviklingsplan samt en tryg og
meningsfuld tilveerelse som voksen.

Som kasserer vil jeg arbejde for, at LDS har
en sund gkonomi, og at alle relevante puljer/
fonde bliver spgt til tiden, sdledes at der er
midler til at afholde aktiviteter for bern og
foreeldre i foreningen.

Brug dit kamera eller kameraet i din telefon, og serg for, at det er indstillet
til at tage billeder i hgj oplgsning (maksimum kvalitet).
Send billederne i jpg-format til redakteren. Undlad at komprimere dem eller

seette dem ind i et tekstdokument.
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Kirsten Serensen
redakter

E-mail: kmjakobsen58@gmail.com

Jeg er 64 ar, uddannet cand. brom fra Land-
bohgjskolen, der nu er en del af Kebenhavns
Universitet. Jeg er mor til Rikke pa 30 ar, der
har Downs syndrom og til Mads pa 33 ar. Jeg er
ogsa beriget med to bernebgrn. Jeg bor i Give.
Min sen bor med familien i Brande, og Rikke
bor pa bosted. I flere ar har jeg veeret redakter
for foreningsbladet Down & Up, en opgave jeg
er meget glad for.

Det er et utroligt speendende og vigtigt
stykke frivilligt arbejde at veere med i besty-
relsen. Det er ikke blevet lettere at veere i ver-
den med et udviklingshandicap, efterhdnden
som teknologien tager over (overhand). Det
meerker man, nar ens pargrende skal videre
fra skolen og ud i ‘samfundet’.

12004 gik jeg ind i bestyrelsen pga. den fore-
stdende fosterdiagnostik. Jeg bred mig ikke
om den tanke, at man nu skulle til at sortere i,
hvem der skulle have ret til at leve. Alle har ret
til livet uanset antallet af kromosomer. Derfor
er oplysning vigtigt, s& kommende forzeldre
kan treeffe et valg pa oplyst grundlag.

Hospitalets hdndtering af min datters fedsel
var sd uprofessionel, s& man ma ryste pa ho-
vedet. Bla. gjorde det ondyt, at personalet ikke
gnskede os til lykke med vores datter. Og da vi
endelig skulle udskrives, sagde leegen: N4, du
vil have hende med hjem- der er jo hjem for
den slags. Jeg var rystet og havde mest lyst til
at give ham en lussing.

Sikket menneskesyn... Vibefandt osi1992!

Vi deltog pé et foreeldrekursus i amtet sam-
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PRASENTATION AF BESTYRELSEN

men med andre forzldre til et barn med han-
dicap. Meget af det gik pa sorg og krise, hvilket
jeg pa intet tidspunkt oplevede, da Rikke var
lille. Jeg sagde det til psykologen, og hendes
kommentar var: N, men sa kan du jo ikke
hjeelpe andre.

Jeg sad i Levs hovedbestyrelse og repree-
senterede LDS i en del ar. Lokalpolitisk har
jeg veeret med i Handicapradet i Vejle. Jeg var
med til at starte det nordiske samarbejde op
tilbage i 2016. Jeg gleeder mig til samarbejdet.

"



Bladet tema

Sma Bern
O-5ar

W

TEGN TIL TALE
SANSEMOTORISKE LEGE

SUNDHED, HOSPITALSUNDERSGGELSER M.M.

L/AS ARTIKLERNE PA DE FOLGENDE SIDER
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Tegn til tale

Af Sanne

Mange begrn med Downs er langsomme til at
leere at tale, og derfor kan det veere en god ide
sa tidligt som muligt at kigge lidt neermere pa
tegn til tale, da dette er en kommunikations-
metode til at understotte barnets sprog.

Tegn til tale er ikke et sprog men et supple-
ment til barnets sprog, da man bruger tegn til
at understotte de vigtigste ord i seetninger. Der
er ofte en logisk og naturlig made p&, hvordan
tegnene er bygget op i forhold til de forskellige
ord. Et eksempel pa dette er ordet torstig, hvor
tegnet er at kere hdnden ned over halsen.

I mange tilfeelde, hvor man har brugt Tegn til
tale, har man set, at det ikke kun understgtter
det talte sprog men ogsa fremmer talesproget
hos bernene. Tegn til tale er en del af total-
kommunikationen, der er et udtryk for alle
de muligheder, der er, for at vi kan modtage
og afgive informationer. Nogle af de vigtig-
ste kommunikationsmetoder er mimik, gjen-
kontakt, mundafleesning, tegn og tale. (Kilde:
tegntiltale.dk)

Det at bruge tegn til vores bgrn er endvidere
med til at kommunikationen bliver langsom-
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mere, da det tager lidt ekstra tid at seette tegn
pé ordene. Dette hjeelper dem, da mange af
dem har en leengere latenstid i forhold til at
forstd og udfere beskeder.

Her komme nogle ideer til, hvor I selv kan
finde materialer omkring Tegn til tale
Tegn til tale er oprindelig udviklet af Lars Nyga-
ard og Marianne Bjerregaard, og de udviklede
en hjemmeside, som solgte videoer omkring
brugen af Tegn til tale. Disse videoer ligger i
dag gratis tilgeengelig pa deres hjemmeside:
tegntiltale.dk.

P4 Facebook finders der en gruppe, som er
lavet af en leerer p& Kvie Sg Efterskole, hvor
man kan leere eller genopfriske tegn til ord. Man
kan ogsa stille spergsmal og dele erfaringer
med andre i gruppen. Gruppen er yderligere
tilknyttet en Youtubekanal. Gruppen hedder
DBN - tegn til tale.

En trejde mulighed er matcen.dk (Materia-
lecenteret - center for visuelle & auditive spe-
cialundervisningsmateriler). Her kan I finde
en masse materiale omkring Tegn til tale, bla.
Boger med tegn.

Matcen.dk har ogsa udviklet flere forskellige
apps med tegn til tale. Jeg kan varmt anbefale
tegnappen, hvor man kan sgge pa forskellige
ord, og sa se en video af tegnet for ordet. Mate-
rialet fra matcen.dk er ofte noget, som kan fas
gratis gennem jeres bgrns talepsedagoger o.l.

Viibestyrelsen arbejder lige pt. pa at fa et
samarbejde op at kere med Matcen, specielt i
forhold til vores velkomstkasser til nye foreel-
dre.Iden forbindelse kan vi forteelle, at vi har
opgraderet vores velkomstkasser med en bog
med Tegn til tale.
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Sansemotoriske lege

Inspireret af bogen: Sansemotoriske legeaktiviteter ved Connie Nissen.

Af Sif Bjarng

Nogle bern er meget kropslige. Sa kropslige at
det kan virke forstyrrende og irriterende for
andre. Maske de tit rgrer, skubber, puffer og
hiverios. Ligesom kontakt med andre bgrn kan
forega sa heftigt, at nogen kan komme til skade.
Med andre ord er de skubbende bgrn i risiko for
at blive upopuleere og fa tillagt ufine hensigter.

Men: Der kan veere mange grunde til alt det
skubberi. En af drsager kan veere, at barnet helt
grundleeggende gver sig pad at meaerke, hvor
meget kroppen kan.

Andre bgrn meerker ikke egen krop sa prae-
cist, som deres jeevnaldrende venner gor. Og
derfor kan barnet spontant veere "nedt til” at
opsege flere sansestimuli end andre bern for at
kunne fornemme egen krop. Barnet kompense-
rer sé at sige ved at veere aktiv, urolig, bruger
flere kreefter og heftigere bevaegelser end an-
dre. Alt sammen for at kunne meerke sig selv.

Uanset arsagen - sd hjeelper det ikke at
straffe og afvise barnet. Derimod er det ofte
nyttigt og veerdifuldt at tilbyde barnet kontakt
og aktiviteter, hvor kroppen kan meerkes og
bliver meerket og brugt lidt voldsomt.

Bern, som ofte opsgger at traekke eller
skubbe i jer, kan have gavn af at fa trykket
sine led sammen pé en rytmisk og rolig made,
for ndr barnets led trykkes rytmisk og keerligt,
gges kropslige sensoriske stimuli i de pageel-
dende led. Og det giver ofte en dejlig ro.
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Tilbyd ogsé legeaktiviteter, hvor barnet kan
meerke sin krop. Lad barnet ga "trilleber”, sta
pa hovedet og skab mulighed for, at barnet kan
lofte, treekke, hive, skubbe og mase med tunge
ting. Lad breende, seekke med sand, rafter, sten,
mudder, jord, grene og juletraeer veere til radig-
hed. Tung trillebgr eller plastflasker og dunke
imassevis fyldt med farvet vand er nyttige og
sjove at "ase/mase” med.

P4 indkebsturen kan barnet beere pa ud-
valgte varer.

Skab sjove lege, hvor barnet skal "mase sig
fri”, og lad barnet skubbe dig, nar I alligevel
gdr sammen.

Nar kroppens muskler og led bruges til dette
"harde” arbejde, ges kropskontrollen og krops-
bevidstheden, og derved kan den voldsomme
adfeerd minimeres, fordi bernene far meerket
og brugt kroppen pé en effektiv og menings-
fuld made.

Tillad og tilbyd derfor ase-/maselege og ac-
cepter, at der bliver flyttet pd mebler eller lpftet
pa ting ude og inde.

Ikke kun til gleede for barnet der har dette
behov, men ogsa til gleede for vennerne. For sa
bliver de maske skubbet mindre til, og derved
kan der opsté gode legerelationer, mens der
bliver foretaget sjove ase-maselege. Og s& kan
gode samspil opsta.

Men berns behov for at meerke kroppen,
bruge kroppen og gore det i samarbejde med
andre, er usendret.

Derfor sporger jeg, som jeg har gjort for: Har
du mon tilbudt dine bgrn ase-maselege i dag?
Hvis ikke - sa prev det. Og lad ogsa begrn ase
og mase hinanden!

Fortsaettes side 16
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Det virker ofte bade beroligende og rart, nar
bern meerker kroppen gennem den tunge og
ase-masende kontaktform.

Derfor ber ase-maseaktiviteter veere en
hverdags stjernestund for bern. Iseer i denne
tid, hvor det mdaske kan veere sveert at deekke
behovet for motorisk aktivitet.

Nar du aser og maser med dit barn, stimu-
lerer du den sans, der pa dansk oftest kaldes
muskel/led-sansen, som ogsa hedder det pro-
prioceptive sansesystem. Og den sans fremmer
og styrker bgrns kropskontrol, kropsbevidsthed
og det at kunne justere egne kreefter.

Det kraever selvfglgelig trygge rammer, hvil-
ket vil sige, at de voksne skal veere bevidste om,
hvornar og hvor leenge legen skal vare. S& gé
forsigtigt i gang og prev dig frem.

Her kommer 5 forslag til at ase og mase bade

sma og sterre born

1) Alle former for at "bryde ud af den voksnes
favn” er effektive ase-maselege. Giv barnet et
keempe kram, og opfordr barnet til at "slippe
fri”. Giv lige tilpas modstand. Ikke for meget
og ikke for lidt. God til smé& bern. Klem dit
barn mellem dine 1ar, mens du sidder pd en
stol, og barnet star foran dig - ogsa seerlig
god til de smé bern. Ligesom det er sjovt,
nér det lille barn, kravler om bag din ryg,
mens du sidder i sofaen eller leenestolen,
for s& kan du roligt og stille trykke og mase
barnets krop mod rygleenet.

2) Lav en skubbekonkurrence, hvor det geelder
om at ase og mase for at f& den anden flyt-
tet. Her kan storre ber, over 5 &r udfordres.

Det kan ggres stdende med handfladerne mod
hinanden eller ryg mod ryg. Eller det kan geres
i4-stdende, hvor I maser med siden af kroppen
mod hinanden. Sjovt fra 4 ar.

"
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Endnu yngre bgrn kan skubbe den voksne
fremad ved at skubbe pa den voksnes numse
eller ryg. Igen skal modstanden tilpasses bar-
nets kreefter.

3) "Spiderman” er en sjov leg for bgrn over 5 ar:
Lad barnet ligge fladt pd maven med arme
og ben spredt langt ud. Leg nu, at barnet er
"Spiderman’, som er “limet” fast til gulvet.
Den voksne skal nu forsege at frigere barnets
kropsdele fra gulvet — en kropsdel ad gangen.
Nér den voksne prgver at lgfte barnets ene
arm, anden arm, ene ben og andet ben, hoved
osv,, da skal det veere med tilpas kreefter, sa
barnets kamp om at blive ved med at veere
limet fast giver succes.

4) Leg: "Byg en burger/pizza”. Lad barnet - fra
2-ars alderen - fa mast og trykket "pizzafyl-
det/burgerens indhold” ud pa sin krop fra
top til ta. Benaevn fyldet og brug det fyld,
som barnet kan lide at spise.

5) For alle bern geelder det, at det kan veere
sveert at falde til ro, nar de skal sove. Derfor
kan det veere nyttigt at trykke fast og ryt-
misk p& kroppen ved puttetid. Sig godnat til
hele barnets krop ved at trykke keaerligt og
rytmisk pd kroppen, én kropsdel ad gangen
- og sig gerne imens: godnat teeer, godnat
fedder, godnat ben, godnat numse, godnat
fingre, heender, arme og skuldre. Husk ogséa
at sige godnat til hovedet.

Nogle bern vil hellere mases end aes let. Derfor

er det godt at mase, klemme og trykke bogrn.
I vil - sandsynligvis — opleve, at barnet og

I far sma hyggelige stjernestunder, imens der

foregar fysisk hyggelig masende kontakt.
Gor det hver dag og ger det keerligt.

God forngjelse med masser af knokleri - og ase-
maselege!

Bladet tema
Sma Bern

0-5ar
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Sundhed, hospitalsundersogelser,
tidlig stimulering og egen laege

Af Sif Bjarng

Hjertet

Da ca. 40 procent af bern med Downs syndrom
bliver fadt med en hjertefejl, bliver de alle kort
tid efter fgdslen hjertescannet. De mest almin-
delige hjertefejl er AVSD og VSD, og for nogle
vil dette resultere i operation.

Mave-tarmsystem

Det er en gget risiko for problemer med tar-
mene, det kan veere forskellige ting fra forstop-
pelse til Hirschsprung sygdom.

Horelsen

Bern med Downs syndrom bliver som alle ba-
byer herescreenet (PKU), men efterfglgende
skal de tjekkes igen, og nogle gér til kontrol,
indtil de er fuldt udvoksede eller leengere, hvis
der er noget med herelsen.

Synet

Som I nok har set, s har de fleste med Downs
syndrom briller. Dette bliver tjekket pa hospita-
let, hvor de tjekkes fra en tidlig alder, indtil de
kan overga til en privatpraktiserende gjenlaege.

Coliaki (glutenallergi)

Da der er storre risiko for at fa celiaki, bliver
dette tjekket med jeevne mellemrum ved en
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blodprgve. Hvis denne er positiv, skal der laves
yderligere undersggelser.

Hypotyreose (lavt stofskifte)
Hyppigere forekomst af lavt stofskifte ger, at
dette ogsa tjekkes ved blodprgve.

Det er heldigvis sddan nu, at de fleste ho-
spitaler har flere muligheder for at give bern
en bedre oplevelse, nar der tages blodprgver,
feks. ved lattergas, hospitalsklovne eller noget
beroligende. Det anbefales at folge det danske
vaccinationsprogram samt bliver vaccineret
mod hepatitis B.

Tidlig stimulering er rigtig vigtig for udvik-
lingen. Igennem de fleste kommuner vil det
veere muligt at fa stette til dette ved hjeelp fra en
fysioterapeut eller ergoterapeut. Man kan ogsa
gé til babygymnastik og meget andet.

Det er ogsé en god idé at leere Tegn til tale.
Dette kan bruges fra de er f& maneder, og det
hjeelper med at kommunikere med barnet hur-
tigere, da den sproglige udvikling for det me-
ste er forsinket. Du kan blive sendt pa Tegn til
tale-kursus via kommunen. Hvis de ikke har
et kursus, plejer de at betale for et. Nogle far
tilbudt talepaedagog.

Tandlaege

Det er en god idé at komme regelmaessigt til
tandleegen fra en tidlig alder, da de sa bliver
vant til at komme til tandleegen, hvilket er en
fordel, nar de bliver sldre.

Bladet tema

Sma Bern
0-5ar

-
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Den Uvildige
Konsulentordning
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Denne guide henvender sig til dig, der gnsker en
kortfattet introduktion til sérvicelovens § 41.om
kompensation af merudgifter til barn.
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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 foreel-
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 laese 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. ar (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-
nedsaettelse forstas, at funktionsnedsaettel-
sen har konsekvenser af indgribende karakter
i den daglige tilveerelse. 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 forstds, at der ikke inden for en over-
skuelig fremtid vil veere 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 funktionsnedszettelsen vaere 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 naev-
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 vaere af en sddan karakter, at den
har alvorlige fglger i den daglige tilveerelse.

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

Begrebet langvarig: | praksis leegges der
vaegt pa, om lidelsen skgnnes at vare et ar
eller mere. Det er dog ikke udelukket at yde
stgtte, 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 udger 8.940
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kr &rligt/745 kr méanedligt, 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 aret svarende til 420 kr. om
maneden for at kommunen dakker dine
merudgifter.

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

Lebende og enkeltstdende
merudgifter

Merudgifter kan veere bade Ipbende udgifter
og enkeltudgifter. De udgifter, som du har
inden for et ar (12 pa hinanden Igbende ma-
neder) leegges sammen. Du far som foralder
en oversigt af kommunen over udmalingen af
merudgiftsydelsen. S kan du se, hvilke belgb
der ydes hjeelp til.

Hvis du far behov for deekning af en en-
keltstaende merudgift, kan det ske ved en
enkeltstdende udbetaling, uden at der sker
regulering af det manedlige 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 udmales 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
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vil fa i det kommende &r, 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 dieetpraeparater

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 foraeldre og
andre pérgrende

Ferie og fritidsaktiviteter

Beklaedning og fodtgj

* Vask og vaskemaskine

Bolig og boligskift

¢ Aflastning

Veaer opmarksom pa, 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 veere opmarksom 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.

I DUKH har vi jeevnligt borgere i telefonen,
som forteeller, at deres kommune har stoppet
udbetalingen af merudgiftsydelsen uden at
traeffe afggrelse om f.eks. frakendelse. | nog-
le tilfaelde 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 fplge op pé 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 eendringer 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 hjelpebehov. Du kan ikke kraeve, at der
folges op pa merudgifternes stgrrelse, fgr der
er gdet et ar fra seneste fastsaettelse. Finder
kommunen at merudgiften skal forhgjes, skal
andringen 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 lengere 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
andret sig. Der kan ogsa ske frakendelse,
hvis lovgivningen bliver aendret, eller hvis
pverste myndighed pa det sociale omrade,
Ankestyrelsen udsender en ny principafgg-
relse, der medfgrer @endret praksis. Endelig
kan det ske, at ydelsen bortfalder, fordi du
ikke leengere har merudgifter, der overstiger
det arlige minimumsbelgb.

Radgivning og vejledning

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

Veer scerlig opmeerksom 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 tilstreekkeligt til at fa
stgtte efter denne bestemmelse.

Hvis du har flere bgrn med handicap, er
det de samlede merudgifter for disse bgrn,
der legges 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 hjelp 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 hgfeber.

Udgifterne til seerlige dieetpraeparater 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 far afslag

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

Yderligere réddgivning

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.

ordning pd Hc
ukh.dk ©
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BORNHOLM

Weekendtur

I foreningen Foreeldre til bern med Downs syn-
drom pa Bornholm har vi haft en rigtig dejlig
weekendtur til Sjeelland.

Vi syntes, at vi i foreningen traengte til en
ryste sammen-tur med masser af sjove ople-
velser og hygge ovenpé en tid med corona og
andet sygdom. Det var ikke meget, at vi familier
havde set til hinanden, s& nu var det tid til at
komme afsted sammen.

Vi tog morgenfaergen fredag d. 17/6-21 fra
Renne og startede ud med at tage i zoologisk
have i Kebenhavn. Her blev der iseer kigget pa
de sovende pandaer og elefanterne, som gik og
stgvede med deres snabel.

Af Laila Nielsen

Vejret viste sig fra sin bedste side, og vi ngd
at ga rundt i den store have med mulighed for
at komme teet pd alverdens dyr. Nogle var ogsa
oppe i det hgje tarn, hvor der var rig mulighed
for at se hele Kgbenhavn. Det var ogsa en stor
oplevelse.

Da vi var feerdige i zoologisk have, kerte vi
mod Nordsjeelland, Asserbo.

Vi havde lejet et stort sommerhus med pool
og aktiviteter som billard og bordtennis. Vi fik
tegnet, spillet kort og badet en hel masse, og
vi havde det super hyggeligt sammen, bade
bern og unge med Downs, deres foreeldre og
sgskende.
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BORNHOLM

Lordag stod dagen pd en tur pa Bakken. Igen
istralende solskin gik turen til forlystelsespar-
ken, hvor der ellers blev kert i vilde rutcheba-
ner, og alle prgvede en masse forlystelser, og
nar turene var feerdige, var alle med pa 'igen
- igen, og sa var det ellers bare om at komme
tilbage i koen for at fa endnu en tur. Vi spiste
feelles frokost som var tiltreengt efter al den
aktivitet. Det blev nu ogsa til en is eller to.

Vi kerte treette hjem mod sommerhuset.

Sendag tog vi en tur til Liseleje og gik en
tur pa stranden, og her var en helt fantastisk
legeplads, nar man gik igennem en lille skov. S&
her blev bade gynget og balanceret, og her fik
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viogsé taget vores feellesbillede. Behgver jeg at
skrive, at vi kom forbi en iskiosk. Eller behgver
jeg at skrive, at der blev givet masser af kram.

Vi havde en super sken weekendtur sam-
men, og hvor er det dejligt med sddan et sam-
menhold, hvor vi kan veere sammen som fa-
milier. 1 2023 har vi planlagt at holde diskofest
og en bowlingtur med pizza.

Se de skgnne billeder fra en rigtig dejlig tur.

Pd vegne af foreningen sender vi hilsner
fra Bornholm/ formand Laila Nielsen

Tak for jeres stotte!




Weekendtur pa Hasmark

Af Rina Thaisen

Igen iar har Downs Fyn haft koloni den sidste
weekend i august pa den skenne plet i Hasmark
med dejlig opbakning fra vores medlemmer.
Altid skent at veere afsted, hvor det summer
af snak og leg blandt alle ungerne bade inde
pa gangene, i hyggerum samt pé den store le-
geplads, hvor der bade bliver kert pd mooncar
og pa sveevebane.

Fodboldkamp pa pladsen mellem store og
sma, og har man lyst, sd er en tur i vandet ogsa
en mulighed.

Weekenden streekker sig fra fredag til sgn-
dag, hvor der er veerelser til de enkelte familier.
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Man kan bade overnatte men ogsa veelge bare
at komme en enkelt dag.

Maden bliver tilberedt af koloniens kek-
kenpersonale, s& vi bliver rigtig forkeelet med
leekker frokost, kage til kaffen og leekker af-
tensmad med dessert.

Det er muligt bade at cykle eller gd en turi
omradet . Nogen tager endda helt ud til Ene-
beerodde Fyr pé cykel.

For at det hele kan lade sig gore, er vi tak-
nemmelige over at modtage tilskud fra Lands-
foreningen Downs Syndrom. Desuden har vi
veeret s heldige igen i 4r at modtage 15.000
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FYN

kr. fra Poul Erik Bech Fonden med folgende be-
grundelse: "Fonden stetter frivillige foreninger,
som gor en forskel for andre”.

Downs syndrom Fyn er et godt eksempel
herpa.

Med sammenkomster og sommerkoloni for
bern med Downs syndrom, giver de bgrnene
mulighed for at skabe relationer og fa et net-
veerk med andre ligesindede bern, venskaber
som kan vare resten af livet.”

Fonden har paskennet os med 15.000 kr., s&
vikan fa en sken weekend vaek fra hverdagens
bekymringer og udfordringer.

Vi er rigtig glade for, at vi hvert ar har mu-
lighed for at leje kolonien, da stedet rummer sa
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gode muligheder for at fa en hyggelig weekend
isd skenne omgivelser.

Mulighed for at overnatte og fa slappet af.
Der er mulighed for familieveerelse, og der kan
bo omkring 50 pa kolonien.

Ligeledes kommer der mange gode snakke
pa kryds og tveers, hvor man har mulighed for
at vende eventuelle bekymringer og sparrer
med hinanden.

Lige pt. kommer bern i alderen 2-20 ar.

Har dulyst til at leese mere, kan du se mere
om vores lille lokalforening pd www.dsfyn.dk
og felge os pa Facebook.

Hdber pd lige sd stor opbakning i 2023.
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Julefrokost

Af Rina Thaisen

1. spndag i advent er gerne den sgndag, vi
holder vores julefrokost i Downs Fyn. Sidste
ar turde vi dog ikke afholde den pga. corona.

Men i ar fik vi igen muligheden og ogsa
muligheden for at 1ane Brylle Skole i Tomme-
rup, som i mange ar har dannet rammen om
en dejlig eftermiddag med leekker sammen-
skudsfrokost.

Vi var omkring 25 bgrn og 25 voksne samlet
fra 13-17.

Vi far snakket, der bliver danset om juletrae
og spillet julemusik, enkelte skal lige breende
lidt kalorier af i gymnastiksalen efter frokost
- mest bgrnene, eller der hygges pa skolens
bibliotek med en god bog. I ar fik vi ogsa sat
lidt pynt pa skolens fine juletree.

Dagen sluttes af med godteposer til alle un-
gerne. Og som Vi plejer, sa skal der pakkespil
til, nar man holder julefrokost.
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M4 sige vores unger er super gode til at
vente pad hinanden, hjeelpe de mindre og ikke
mindst folge med i, at alle far en pakke. Det er
en sand forngjelse, og der er altid mange gode
0g sjove gaver.

Stor opbakning i ar og det er bare s dejligt,
at vores medlemmer bakker op om vores ar-
rangementer.

Vi haber, at vi i 2023 kan byde pa bade en
forarstur med maske grill og hygge i skoven,
en weekend igen pd Hasmark, og sé seet en-
delig allerede KRYDS i kalenderen 1. sgndag
iadvent 2023.

Hold gje med os pd www.dsfyn.dk samt pa
vores Facebookside, hvor vi leegger op, nér der
sker nyt i vores dejlige lille lokalforening.

Godt nytdr
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Bondegardsbesgg

Af Signe Kruse

12022 var vi i Downsforeningen Hovedstaden
pa vores traditionelle bondegérdsbesgg hos
Lars pd Barresggérd. Det er sddan et dejligt sted.
Normalt er vi der om efteraret, men grundet co-
rona var arrangementet udskudt til om fordret.

Det beted, at der ikke var hostfarver og seble-
mosteri, men lysegrent og dyreunger. De bitte-
sma kyllinger var iseer sede i deres varmekasse.

Der blev fodret dyr, danset i laden, hygget
pa gardspladsen, spist hjemmebagt bred med
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honning og leget pa legepladsen. Der blev ogsa
leget en omgang tovtreekning, og det kan fak-
tisk veere sjovt, nar der ikke star en kommune
iden anden ende. Og det gjorde der ikke denne
lerdag i Lynge.

Alle havde en sken dag pa landet, og nu
ma vi se, om vi skal til at eendre traditionen
fra hest til var.

Uanset hvornar det bliver, skal vi nok fa en
dejlig dag pa landet igen!
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NORDSJALLAND

Juletraesfest og generalforsamling

Af Max H. Lorenzen

Sa fik vi igen afholdt den traditionsrige jule-
treesfest pa Maglebjergskolen i Lynge i Nord-
sjeelland og som altid flot arrangeret af Downs-
foreningen Nordsjeelland. Vanen tro var der
meget stor interesse for denne fantastiske ju-
lefestlige eftermiddag, og i &r var ingen und-
tagelse. Vi ndede helt op pé 120 glade bern,
seskende, forzeldre og bedsteforaeldre.

De glade mennesker blev medt af julepyn-
tede borde med alskens leekre sager, julelys
og et stort flot juletree. Der var bade popcorn-
maskine, slushice, chips, konfekt og dejlig
chokolade og drikkevarer til alle, og efter at
formanden havde budt alle velkomne, sa var
der lune, leekre eebleskiver. Der blev leget, hyg-
get og snakket, indtil det blev annonceret, at
julemanden dbenbart var i neerheden med sin
kane og ville kigge forbi, men kun efter at alle
bern have rabt pa den kaere julemand, kunne
han finde vej ind til festsalen.

I ar havde julemanden taget sin glade nis-
sehjeelper med. De mange bgrn fik hver sin

gave af julemanden men matte vente med at
pakke ud til alle havde faet, og der var talt til
en-to-juletrae. I &r blev vi overrasket af, at der
lidt efter kom en fantastisk tryllekunstner til
stor gleede for store og sma.

Bestyrelsen benyttede lejligheden til at
holde generalforsamling og kunne konstatere
god gkonomi og dermed helt sikkert endnu
en juletraesfest naeste ar, og den endte med at
konstituere sig med samme medlemmer som i
ar, Jens (formand), Max, Ole og Henning.

En dejlig dag og en skon juletraesfest - s&
husk derfor at veere hurtig med at melde sig til,
nér Downs-foreningen Nordsjeelland inviterer
igen til neeste ar. Festen kan i gvrigt kun lade
sig ggre pa grund af gavmilde sponsorer, blandt
andet Landsforeningen Downs Syndrom m.fl.
som alle skal have en stor tak.

Afslutningsvis vil viigen naevne, at Downs-
foreningen Nordsjeelland som altid afholder
den traditionsrige og hyggelige grundlovsdag
den 5. juni 2023 pa Granbohus i Nordsjeelland.
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LEVS AFTENTELEFON

Nar du ringer til Levs aftentelefon, mader

du dygtige og engagerede frivillige med

stort kendskab til udviklingshandicap og

de udfordringer, som pargrende og familier

kan sta med. De er nemlig selv pargrende

eller har arbejdet med mennesker med

udviklingshandicap gennem mange ar. LAS MERE PA WWW.LEV.DK

Levs

aftentelefon
28 51 52 52
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Aktivitetskalender 2023

DATO: ARRANGEMENT: HVEM:

3.-4. februar Bestyrelsesweekend Bestyrelsen

21. marts Downs syndrom dag LDS

25. marts Generalforsamling LDS
Foreeldrekursus LDS

HUSK at forteelle os om aktiviteter i din lokalforening,
sd de kan komme med i kalenderen.

Programmet er ikke komplet, og nye aktiviteter publiceres lobende.

Ret til eendringer forbeholdes!

Redaktorens mailadresse star pa side 2.

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






