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INDLEDNING AF KATHE RAUNKJZR.

Else Marie Bggeskov Rasmussen
er fortsat syg, og kan derfor
ikke varetage hvervet som
formand for foreningen. Pa et
bestyrelsesmgde den 6/1 1990,
blev jeg derfor konstitueret
som formand indtil
generalforsamlingen i april i
ar.

*k%

For at undgd al forvirring om
navne, kan jeg meddele, at Jjeg
blev gift i oktober sidste ar,
og samtidig skiftede navn fra
Terngvist til Raunkjar.

%* % %

Leif Grove, lzge i Horsens,
som mange kender fra vores
generalforsamlinger, har
tilbudt at blive redakter for
en lagebrevkasse her i bladet.
Man kan indsende spgrgsmal
direkte til :

LEIF GROVE,
GASVEJ 5,
8700 HORSENS.

eller sende dem her til mig pa
Ravnekarsvej. Alle er desuden
velkommne til at ringe til
mig, og sa& kan Jjeg videre-
sende sporgsmalene til Leif.

Som omtalt i
indledningen til
sidste blad, fik vi
i 1989 50.000 kr fra
Tips/Lotto fonden.
Disse penge er der
nu indko bt
kontormaskiner for.
Vi fik vejledning af
en ekspert pa
omradet ,og Asger Sgrensen gav
sig tid til at vare med, da vi
skulle tage den endelige
beslutning, om hvilket anlzg
det skulle vzre.

Vores endelige valg blev:
Commodore PC30-III

Hewlett Packard Desk Jet Plus
printer.

Rank Xerox 1012 Kopimaskine.

Disse maskiner har lettet
vores arbejde betydeligt.

* k%
Foreningen har med
taknemmelighed modtaget en

testamentarisk pengegave.
Birgit Hellegard dede den 7/12
1989 og onskede at skanke
1.000 kr. til vores forening,
som Birgit var medlem af.




I KMS gruppen sker der ogsa
virkelig meget. Der er blevet
afholdt mange meder med et
fantastisk resultat. Som de
fleste af Jer allerede ved fik
Vi 11989 100.000kr t1k
afholdelse af kurser og ferier
for familier med boern med NF.
Det forste kursus afholdt vi
i november maned, og er omtalt
andet sted i bladet, det nzste
bliver i maj maned .

* k%

I finansloven for 1990 har
regeringen bevilget 5 mill. kr
til familier med handicappede
eller alvorligt syge bern. KMS
gruppen har segt Folketinget
om et lignende belgb, for at
kunne oprette et sekretariat
og konsulentordning. Vi er
blevet indbudt : b il |
Socialminister Ase Olesen for
at dreofte vores forslag. Det
er med optimisme vi ser frem
til dette mede. Las mere om
KMS forslaget senere i dette
blad.

k%%

NSKY

OPRAB.

Kzre medlem: Vi i bestyrelsen
synes vi geor et godt stykke
frivilligt arbejde for at fa
foreningen til at ga, ikke
mindst indevarende blad. Men
er det virkelig sd godt, at I
intet har at sige? Vi modtager
gerne din kritik, og du skal
ikke vare bange, for netop din
mening er maske afgegrende for
et bedre blad og en bedre
forening.

Niels Devantier

* k%



GENERALFORSAMILING.

Arets generalforsamling kommer til at forega pa:

PANUM INSTITUTET.

Blegdamsve]j 3.

2200 KBH N.

LORDAG DEN 28 APRIL 1990.  KL. 1300.

P4 et senere tidspunkt bliver
der sendt en indkaldelse ud
til generalforsamlingen med
den endelige dagsorden.

Der er ikke mulighed for at vi
kan spise pa Panuminstitutet,
derfor vil vi preve at finde
en egnet restaurant 1
nzrheden, hvor vi kan fa
serveret middagsmad til en
rimelig pris.

I ar har vi ikke arrangeret
overnatning, da vores erfaring
fra mpdet i Slagelse viste, at
nesten ingen benyttede sig af
det, men de fleste tog hjem
eller boede hos familie. Far
nogen brug for det, findes der
et vandrerhjem pa Bellahgj.

%%k %

Samme dag skal vi ogsa have en
e kst rea o r din e r
generalforsamling. Bestyrelsen
gonsker nogle mindre @ndringer
af vedtzgterne. Disse er:

84 stk. 1. Foreningens
hejeste myndighed er
generalforsamlingen. Der
afholdes ordentligvis
generalforsamling hvert &ar i
april maned. Ekstraordinar
generalforsamling afholdes
efter bestyrelsens bestemmelse
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eller efter krav fra 1/3 af
medlemmerne.

Foreslds =ndret til:

Sz 2. _SEtK, T Foreningens
ho jeste myndighed er
generalforsamlingen. Der
afholdes ordentligvis
generalforsamling hvert ar
inden den 15 maj.
Bek.-s t raio ¥ d 1 n ¥ r
generalforsamling afholdes
efter bestyrelsens bestzmmelse
eller efter krav fra 1/3 af
medlemmerne.

Endvidere ognsker vi &ndret:

§ 5 stk. 9. Forslag fra
medlemmerne, herunder forslag
til Dbestyrelsesmedlemmer og
suppleanter skal vare anmeldt
til bestyrelsens formand inden
pagaldende ars 1. februar for
at kunne behandles pa general-
forsamlingen.

Foreslas @ndret til:

§- 5 'Stk: 9. Forslag fra
medlemmerne, herunder forslag
til bestyrelsesmedlemmer og
suppleanter, skal vare anmeldt
tiik bestyrelsens formand
senest 4 uger for
genealforsamlingen for at
behandles pa denne.



NYT KURSUS.

Som tidligere omtalt, vil vi
her i foraret arrangere et nyt
kursus for forzldre med bern
der har NF. Denne gang vil
kurset hedde - Pubertet og NF
-. Det er derfor specielt
forzldre til teenagere vi
henvender os til, men andre
forzldre er ogsa velkomne i
det omfang vi har plads til
det.

Som noget nyt wvil vi ogsa
invitere de unge med, men det
er helt op til jer selv som
forzldre at vurdere om jeres
barn/ ung vil have glzde eller
nytte af at komme med.

Kurset kommer at forega pa

BYGGECENTRUM I MIDDELFART fra
18 TIL 20 MAJ 1990,

Vi har endnu ikke aftaler med
nogen foredragsholdere, men vi
har flere forespgrgsler ude,
sd vi regner med at alt falder
pa plads snart.

Vi tilstrazber at fa& en eller
to lzger, en med forstand pa
skolevesend og uddannelses-
muligheder samt en
socialradgiver til at
undervise pa kurset.

AL Py /%
interesseret i
at komme med, sa
skriv eller ring
til-mig, s§q vil
jeg sende
kursusmateriale
og tilmeldnings-
blanket sa snart
alt er klart.

W09 550N AN
LI

Skynd Jer alle der er
interesserede med at kontakte
mig. Jo mere precist jeg ved
hvor stor interessen er og
hvor gamle bgrnene er jo bedre
kan jeg forberede kurset.

hkkkkkkhkhkhkhkhkhkhkkhkhkkhkkhdhkhkhkhhhd

Fortvivl ikke alle Jer der
ikke kommer med pa dette
kursus, pa grund af at I ikke
har bern i den aktuelle alder.
Vi har en ansegning inde hos
Tipsfonden, og er vi heldige,
far vi del deri. Hvis det er
tilfeldet kommer vi med tiden
at lave kurser for alle med
NF.

KRhkkhkkkkkkkkkkhkhhkhkkkkkxkhkkkk



FORELDREKURSUS PA SKOVTOFTE.

I november maned
afholdt NF sit forste kursus.
Vi havde faet 21 tilmeldinger,
men pa grund af sygdom endte
vi med at vere 17. Opholdet pa
Skovtofte Seminarium blev 1idt
af en oplevelse. -Da Kristian
og jeg ankom fredag
eftermiddag, viste det sig,at
der skulle vare fest om
aftenen for og med
seminaristerne. De var derfor
ikke s@rlig glade for eller
villige til at forlade de
varelser, som vi var blevet
lovet. Efter nogen
forhandling med de unge fik vi
verelserne, og som efter nogen
oprydning gik an. Til gengzld
var de andre 1lokaler vi

benyttede udmzrkede og maden
var god. De fleste havde en
begivenhedsrig nat, med musik
og leben pa gangene. Alle tog
dog disse genvordigheder med
godt humer. ( maske med
undtagelse af mig selv!)

I lpbet af fredag aften
ankommer de fleste, og vi far
et koldt bord. Aftenen gar
hurtigt med at lare hinanden
at kende og indkvartere sig.
Aftenen endte for flere med
natmad i kantinen.

Lerdag morgen kommer Lotte
Marner og Ingrid Skovgard og
spiser morgenmad sammen med
os. Vi far sa 1lige hilst pa
hinanden for dagen starter.
Ingrid starter ud med et oplzg
om sprogets Dbetydning for
vores kommunikation med andre,
sprogforstdelse, og hvad man
kan ggre for at stimulere
sproget. Det var et meget
levende og medrivende
foredrag, som hele tiden blev
afbrudt af spprgsmal og
diskusssioner.

* %%

MARIA




INGRID SKOVGARD

Frokostpausen brugte vi ogsa
til en spadseretur 1 det
dejlige vintervejr. Derefter
overtog Lotte ordet med et
oplag om de psykiske
problemer, der kan opsta i de
familier hvor der findes
alvorlige sygdomme. Meget af
eftermiddagen gik med at tale
om de problemer og eventuelle
lgsninger, vi selv havde ind
pa livet, bade personligt og
med vores bgrn. Det var mit
indtryk at alle havde en

udbytterig forste
undervisningsdag.
Lerdag aften fik Ingrid

hurtigt improviseret nogle
sanglege. Mzndene fik
pludselig travlt, men ndede
heldigvis tilbage til kaffen
blev serveret. Aftenen
sluttede med hygge og
alvorsnak sammen med Lotte og
Ingrid.

% Je %

Kiathe Raunkjar

Sendag kom Svend Asger
Sgrensen og Flemming Skovby
til morgenmad, si alle ogsa
lige fik hilst pa den.
Derefter startede Svend Asger
dagen med at fortzlle om de
arvelige aspekter og hvor stor
dominans der er, hvis en af
forzldrene har NF. Svend Asger
fortalte ogsa om den forskning
dere foregdr over hele verden
om NF.

Efter en kort kaffepause blev
det Flemming Skovbys tur.
Flemming fortalte og viste
lysbilleder om de hyppigst

opstaende problemer ik
barnealderen og behandlingen
af disse. Der var ogsa

mulighed for at stille
spprgsmdl til dem begge to.

Efter frokosten talte vi om
hvordan kurset havde varet.
Hvad der var godt og hvad der
var darligt. Hvad man Kkunne
tznke sig mere af og mange
andre ting. Alt det er til
meget stor hjzlp, nu hvor vi
skal arrangere et nyt kursus.

.9



orslag fra o ative 3 smd omrad

Forslaget omfatter:

Etablering af et kompetencecenter/aktivitetscenter, der skal

tjene som base for

a) en rejsekonsulentordning; -
b) en koordineret og rationaliseret informationsvirksomhed
for og om de smd handicapgrupper:

c) et femarigt projekt om psykosociale aspekter ved en rzkke
sjzldne lidelser:; :

d) planlagning af kurser og seminarer. °

samt yde sekretariatsbetjening og give modefaciliteter for
en rakke mindre handicapgrupper.

Endvidere etablering af en pulje til afholdelse af kurser
for smd handicapgrupper. . : s '

ad a): %

I tilknytning til centret og med base pd dette oprettes en

rejsekonsulentordning bemandet med socialradgivere og
psykologer.

Konsulentordningen sekretariatsbetjenes fra centret.

ad b:

Aktivitetscentret vil kunne understotte og rationalisere de
smd handicapgruppers informationsvirksomhed, f.eks. i for-
bindelse med bladudgivelse, udarbejdelse af artikelserier
til fagblade og manus/drejebog til fremstilling af videoer.
Til formalet ansattes en informationsmedarbejder (f. eks.
journalist), samt en deltidsmedarbejder til opsatningsopga-
ver. Centret indrettes med de nodvendige faciliteter for
informationsvirksomheden. Der vil vare behov for at kunne
trakke pa fagkonsulenter.

Mhp. opbygning af det bedst mulige faglige miljeo vil det
endvidere kunne overvejes at indplacere medarbejdere til
videreforelse af det igangvarende projekt om udarbejdelse af
beskrivelser for de enkelte sma handicapgrupper (p.t. i
Sccialstyrelsen) i centrets medarkejderstab.

10



ad c:

Med virkning fra 1991 etableres et femdrigt projekt om psy=
kosociale aspekter ved en rzkke sjzldne lidelser. Projektet
vil omfatte underssogelser over tvargdende temaer (dvs. tema-
er der er fzlles for flere smd handicapgrupper eller s=zrlige
aldersgrupper i flere smd handicapgrupper) samt over sarlige
psykosociale problemstillinger i enkeltgrupper.

Resultater fra projektet gores tilgzngelige for en bredere
offentlighed gennem bearbejdning ved informationsmedarbejde-
ren nzvnt ovenfor under pkt. b. I projektet ansattes psyko-
log (fuldtids) og en anden akademisk medarbejder (halv tid).
Der knyttes en Kkonsulentgruppe til projektet. -Der l=zgges
vagt pa tat samarbejde og erfaringsudveksling mellem medar-
bejdere i rejsekonsulentordningen og projektmedarbejderne.

Projektforberedelse finder sted i 1990.

ad d:

En pulje til afholdelse af kurser for smd handicapgrupper
administreres af aktivitetscentret som med sine faglige med-
arbejdere bidrager til planlazgning af kursernes indhold i
det omfang det onskes. :

Aktivitetscentret indrettes med kontormaskiner og medeloka-
ler og bemandes med en daglig leder, regnskabsassistance og
sekretarbistand, som ogsid vil kunne understotte de ansatte i
pkt. a-c. KMS udpeger en styringsgruppe for centret, som
f.eks. kan fa status som selvejendé institution. Falles-
faciliterne i aktivitetscentret skal kunne benyttes af alle
mindre sygdomsgrupper.

Pulien til afholdelse af kurser tankes isar anvendt til
gennemforelse af kurser/finansiering af kursusdeltagelse for
patienter over 18 ar.

"Samlede budgeterede udgifter pr. ar, ca. 4,5 - 5 mio. kr.

11
TA 04/01-90 ;



Hej NF.

Jeg hedder Maria, og er 18 1/2
ar gammel og har NF. Her vil
jeg fortzlle hvordan sygdommen
har udviklet sig hos mig. Den
har gjort min ryg skav,
nzrmest at ligne med en
pukkel.

k%%

Da Jjeg var ca. 7 &r fandt
skolelagen ud af, at der var

noget galt med min ryg. Men -

man vidst ikke arsagen. Efter
ca. 3 ar begyndte det at blive
verre, og jeg blev henvist til
sygehuset for at blive
undersegt. Der tog man nogle
rontgenbilleder af ryggen og
en slags rygmarvsprgve, hvor
jeg heldigvis var bedevet, men
desvarre kunne jeg ikkke tale
narkosen og blev meget syg af

den.
: *k%k

Man ‘fik “brug ““for “‘flere
billeder, sad jeqg blev i forste
omgang sendt til Odense og
derfra til Rigshospitalet. Her
fik jeg en samtale med
overlagen, og forst pa dette
tidspunkt far de oje pa mine
brune pletter. Her fik jeg
ogsa at vide, at jeg skulle

opereres.
%* %%

Men der gik ca. 1 1/2 ar inden
jeg kom ind. Det var en meget
lang ventetid, bl. a. pa grund
af, at 1l1l=gen, der skulle
operere mig, var pad studietur
bade i Sverige og USA for at
sztte sig ind i indgrebet. Det
var en ny form for indgreb, og
man matte ogsd Kkebe en ny
maskine til det.
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Jeg blev opereret af 2 gange.
En gang forfra og en gang
bagfra. Under operationen fik
jeg taget noget af mine
ribben, der ellers ville
punktere mine lunger, nar jeg
blev rettet op. Ind imellem de
to operationer 13a Jjeg i
nakkestrzk, og bagefter skulle
jeg g& med gipskorset i 6
méneder. Jeg blev rettet op 10

cm.
%* % %

Derefter gik jeg til kontrol
hvert 1/2 ar. Det gik ogsa
godt i nogle ar, men sa fik
jeg igen smerter i ryggen. Jeg
blev sendt til Alborg for at
fa4 taget nye rontgenbilleder.
Kort tid efter fik jeg et brev
hvor det stod, at jeg skulle
opereres igen. Den stang, de
havde opereret ind, var
knzkket. De spurgte, om jeg
ville g4 med til en ny
operation, og det ville
jeg.Denne gang gik det dog
rigtigt skidt.



Ferst fik jeg et trykmazrke i
saret, sa Jjeg matte vendes
hver 1 1/2 time i 10 dage.
Samtidig gik min mave i sta,
sd jeg kastede meget op, og
matte fa sonde hele tiden.

*k%k

Men ikke nok med det, jeg fik
ogsa stafylokokker i sdret, sa
jeg matte have
hjemmesygeplejerske 2 gange om
dagen, da Jjeg kom hjem. Det
varede dog kun 10 dage, for
jeg igen blev indlagt, nu i 3
uger. Her gav de mig 18 piller
om dagen for at komme af med
stafylokokkerne. Efter den her
sidste operation gik jeg 10
maneder i gips.
* %%

Alt dette har taget hardt pa
mig, sd& nu gar jeg hos en
psykolog for at fa hjzlp. Mit
humgr er lidt op og ned, og
jeg har stadig ondt i ryggen.
Hvis nogen har spergsmal om
mine operationer eller andet,
sd skriv endelig til mig.

HUSK AT MELDE AD =

Kerlig hilsen FORANDRING TIL 0s VED
FLYTTNING. VI VIL GERNE KUNNE

Maria Bartholomzussen SENDE ALT MATERIALE UD TIL

Horsgparken 78 JER.

9500 Hobro

13



Kort oversigt over de bestemmelser i den sociale lovgivning, der ofte kan komme
i anvendelse, nér dit barn eller du selv lider af en kronisk sygdom f.eks.

immundefekt.

Bistandslovens § 48

Born (0-18 ar)

I henhold til bistandslovens § 48 stk. 2.2
kan personer, der i hjemmet forserger sit
barn, der lider af en kronisk sygdom, f&
daekket merudgifter, der er en fglge af
barnets sygdom.

Det skal laegeligt dokumenteres, at
der er tale om en kronisk lidelse.

Hjeelpen omfatter merudgifter ved
forsergelsen af barnet, der er en folge af
sygdommen, dvs., der skal foreligge
nedvendige merudgifter ud over de
udgifter, familien ville have haft, séfremt
barnet ikke var syg.

Hjeelpen ydes efter en vurdering af
merudgiftens omfang i de enkelte
tilfelde og kan derfor ikke ydes som
faste takster.

Til stette for vurderingen af mer-
udgiftens omfang kan der indhentes
udtalelse fra behandlende hospital og/
eller fra patientforening. Dette kan ske
pé foraeldrenes eget initiativ eller direkte
fra socialforvaltningen.

Stotte i henhold til § 48 er indkomst-
uafhaengig og ikke skattepligtig.

I socialministeriets vejledning af 3. juli
1987 om hjeelp efter bistandslovens § 48
er der givet eksempler pd merudagifter,
der kan daekkes. Nedenstaende eks-
empler er fra denne vejledning. Det er
imidlertid vigtigt at bemaerke, at de
naevnte eksempler ikke er udtemmende,
det vil sige, man skal ikke holde sig
tilbage fra at sege socialforvaltningen,
nar det kan dokumenteres, at disse
merudgifter er en folge af sygdommen.

14

Eksempler

Kompensation for

tabt arbejdsfortieneste:

Nar det er en nedvendig folge af barnets
sygdom, at forzeldrene helt eller delvist
opgiver tilknytningen til arbejds-
markedet for at passe barnet i eget
hjem, kan der ydes lenkompensation.
Beregning af lankompensation sker med
udgangspunkt i nettoindtaegten med
fradrag for de besparelser, der er ved at
opgive arbejdet (daginstitutionsplads,
transport tif arbejde, skattemaessige
fordele, safremt personfradrag overfores
til egtefzelle).

Der kan endvidere ydes kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste, nar
foraeldre skal have fri fra arbejde for at
kunne ledsage sit syge barn til behand-
ling (f.eks. ambulant kontrol) samt hvis
det er nodvendigt, at foreeldrene under
barnets indlzeggelse er til stede p&
sygehuset pa grund af barnets alvorlige
sygdom.

Medicin:

Der kan ydes hjeelp til egen betaling af
tilskudsberettiget medicin. Safremt der
ordineres ikke-tilskudsberettiget medi-
cin, kan behandlende lzege sege indivi-
duel tilskud via sundhedsstyrelsen, der
kan bevilge 50 eller 75 % i tilskud. De
resterende 25 eller 50 % kan herefter
daekkes i henhold til bistandslovens
§48.



Forbindsstoffer, salver og cremer, der
syrdineres pa grund af den kroniske
sygdom, kan ligeledes daekkes i hen-
Yold til § 48.

Kost/diztpraeparater:

Safremt der er tale om allergi, eller
barnet af andre arsager skal folge en
seerlig diset, kan merudgiften til denne
deekkes.

vask:

Hvis barnets sygdom medforer mer-
udgifter til vask, kan der ydes hjzelp til
skstra udgifter ved vask, herunder
skstra tgjslitage. Der kan endvidere ydes
njeelp til taj, som skal udformes pa en
saerlig made eller til ekstra beklzedning/
sko, som er nedvendig p& grund af
ekstraordineert slid pa tejet/skoene.

Transport

i fritiden:

Hvis et barn pa grund af sin sygdom ikke
er i stand til at benytte offentlige
transportmidler, kan der ydes tilskud til
merudagifter til befordring i fritiden.

til skole:

Hvis et barn som en direkte folge af
sygdommen skal befordres til eller fra
skole eller andet uddannelsessted, vil
der kunne ydes dakning af nedvendige
befordringsudgifter, medmindre disse
kan daekkes efter andre bestemmelser
(kontakt til skoleforvaltning skal forst
forseges).

til hospital:

-Der kan ydes hjzlp til betaling af
befordringsudgifter, som er nedvendige
ved ledsagelse af et barn til behandling
som folge af sygdommen. Betaling kan
ydes savel til barnets befordring som til
ledsagerens. Man skal imidlertid vaere
opmeerksom pd, at man via kersels-
kontoret pa lokalsygehuset kan fa
daekket transportudgifter til barnet + en

ledsager, hvis bopaelen er mere end 50
km fra behandlende hospital og udgiften
overstiger 60 kr. Safremt man ikke falder
ind under disse regler vil transport-
udgifterne kunne seges daekket i hen-
hold til § 48.

Nar det drejer sig om befordrings-
udgifter til mere end én ledsager, f.eks.
fordi begge foreeldrene skal orienteres
samtidig ved en undersggelse eller lig-
nende, eller nar det drejer sig om
transport til beseg af barnet pa hospi-
talet, kan disse udgifter udelukkende
daekkes i henhold til § 48.

Aflastning:
De fleste foraeldre til barn med kroniske
sygdomme har i varierende omfang
behov for en eller anden form for
aflastning efter graden af barnets syg-
dom. Behovet méa vurderes ud fra den
enkelte families situation sammenholdt
med barnets sygdom, og der foreligger
séledes ikke faste takster eller losninger
pa, hvorledes aflastning kan gives.
Eksempler kan veere: aflastning via
hjemmehjzelp i en kortere eller lsengere
periode, deekning af udgift til privat
antaget hjeelp, anbringelse i familiepleje i
nogle weekender eller lignende.

Kurser:
Der kan ydes hjeelp til foreeldre og
eventuelt andre parerendes merudgifter
som felge af nedvendig deltagelse i
kurser, som gar ud pa at satte de
pageeldende i stand til i det konkrete
tilfeelde at have barnet hjemme, passe
og pleje, opdrage og kommunikere med
barnet. Det klassiske eksempel er
deltagelse i kursus i tegnsprogs-
undervisning for parerende til bern med
vidtgdende herehandicap, men andre
eksempler er naevnt i vejledningen f.eks.
bem med cystisk fibrose, blinde og
spastiske bern.

Safremt der er lignende kurser for
forzeldre til bern med immundefekt, ma
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spergsmalet om kursusudgifter tages op
i de konkrete tilfzelde.

Seerligt legetoj:

Udgifter til szerligt legetej og andre
udgifter til beskeeftigelse i fritiden kan
ydes i henhold til § 48, safremt det kan
dokumenteres, at der er tale om en
sezerlig merudgift.

Hojere boligudgifter:

Safremt en familie pa grund af barnets
sygdom skal foretage forbedring af
boligen eller decideret boligskift, der
medferer hgjere lgbende boligudgifter
kan disse seges dakket i henhold til

§ 48.

Lommepenge:

Unge mellem 15 og 18 &r med en
kronisk sygdom vil ofte vaere afskéret fra
at tiene lommepenge selv, hvorved der
kan opsta szerlige merudgifter for for-
zeldrene. Safremt det klart kan doku-
menteres, at der er tale om seerlige
udgifter pa grund af handicap. f.eks.
ekstraudgifter til befordring, ledsagelse,
fritidsbeskzeftigelse osv., kan disse
merudgifter eventuelt dakkes i henhold
til § 48.

Uddannelse:

Foreeldre har forsergelsespligt over for
deres bern, indtil de er 18 ar. Der vil
derfor som hovedregel ikke veere mulig-
hed for at opn& gkonomisk statte til
uddannelse fer efter det fyldte 18. ar.
Der kan dog i ganske szerlige tilfeelde
geres undtagelser, f.eks. hvis foraeldre-
nes gkonomi er meget stram.

khkkhkhkkhkhkhkhkkkhkkkrXxhkhkhkkkkdhdhdd
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Voksne

Alle forzeldre til born med immundefekt
har givetvis haft en kontakt til en
sagsbehandler i socialforvaltningen i
egen kommune pa grund af deekning af
nogle af de ovenfor skitserede mer-
udgifter. | mange tilfaelde vil denne
sagsbehandler selv tage spergsmalet
om uddannelse op med foraeldrene og
den unge selv og yde radgivning om
okonomiske stettemuligheder efter det
fyldte 18. &r. Hvis dette ikke sker, er det
vigtigt, at foraeldrene og den unge selv
rejser spergsmalet i god tid fer det fyldte
18. ar.

Bistandslovens § 42

N&r man pa grund af en kronisk sygdom
er begreenset i sit erhvervsvalg, kan
man fra det fyldte 18. &r f3 ckonomisk
stette i henhold til bistandslovens § 42 til
uddannelse eller erhvervsmaessig
optraening, hvis det anses for pakreevet
af hensyn til ens mufighed for at klare
sig selv i fremtiden.

En uddannelsesplan skal leegges i
samrdd med sagsbehandleren i egen
kommune. Sagsbehandleren vil ind-
hente og koordinere oplysninger fra
behandlende hospital, tidligere skole,
erhvervsvejleder og andre, det kunne
veere relevant at involvere i planlaeg-
ningen.

Udmaéling af skonomisk stotte
i henhold til bistandslovens § 42
Der kan ydes felgende stotte i henhold ti
§42:

Grundydelse (pr. 1. juli 1987: 2.649 kr.
pr. maned).

Boligudgifter (husleje, lys, varme).

Transportudgifter til/fra uddannelses-
institution.

Materiale og andre udgifter i forbin-
delse med uddannelsen.



Ekstraudgifter pa grund af sygdom-
men (medicin, dieettilskud) ydes i hen-
hold til § 46 a, nr man modtager stotte i
henhold til § 42.

Andre indtaegter skal som hovedregel
modregnes i § 42-stotten. En eventuel
mulighed for tilskud fra Statens
Uddannelsesstatte (SU) skal udnyttes.
Et s&dant tilskud modregnes ogsa i §
42-stotten. Der kan ikke samtidig ydes
hjeelp efter § 42 og seges /&n fra Statens
Uddannelsesstatte.

Formue vil som regel veere en for-
hindring for at modtage § 42-stette, men
der skal foretages en individuel vur-
dering af formuens starrelse og likviditet.
Det ber derfor dreftes med sagsbehand-
leren i det konkrete tilfaelde.

Stotte efter bistandslovens § 42 kan
ydes dels som tilskud og dels som
rentefri 1an. Erhvervsforberedende
skolegang og kortere uddannelser stot-
tes med tilskud. Hjeelp til mellemlange
og lange videregdende uddannelser
ydes i uddannelsens forste &r som
tilskud, derefter ydes halvdelen normalt
som rentefrit 1an.

Arbejdsprovning

Hvis man er meget i tvivl om erhvervs-
valg eller usikker pd, om man kan klare
det rent helbredsmaessigt, kan der
eventuelt etableres en arbejdsprevning
(en slags praktik pa en arbejdsplads
eller p& Handvaerkskolen) i en kortere
periode inden for et eller flere erhverv.
Dette kan ske med gkonomisk statte i
henhold til bistandslovens § 42, inden
endelig uddannelses-/erhvervsplan
udarbejdes.

Beskyttet beskzeftigelse —
bistandslovens § 91

Safremt man pa grund af sygdom ikke
kan yde fuld arbejdsindsats, hvis man
f.eks. arbejder med nedsat tempo, med
pauser eller ma fritages for visse

funktioner, kan der bade i private og
offentlige virksomheder etableres en
individuel beskyttet beskeeftigelse.

Der vil i et sddant anszettelsesforhold
som udgangspunkt blive udbetalt fagets
minimallgn til den ansatte, og lennen
daekkes delvis af arbejdsgiver, delvis af
kommune/amt.

Modtager man pension, er mulig-
heden for beskyttet beskaeftigelse ogsa
til stede. Lonnen, der udbetales af
arbejdsgiver, kan udgere fra 33 % il
100 % af fagets minimallen. Det offent-
lige tilskud, der udbetales af arbejds-
giveren, udger 33 % af minimallennen.

Begge former for beskyttet beskaef-
tigelse etableres i et samarbejde mellem
socialforvaltning og arbejdsformidling i
egen kommune og skal endeligt god-
kendes i amtskommunen.

Der er ikke starre sikkerhed i ansaet-
telsen i beskyttet beskeeftigelse end i
almindelige anszettelser. Da man ikke
star fuldt ud til rAdighed for arbejds-
markedet, nar der er begransninger i
ens arbejdsindsats, kan man ikke mod-
tage arbejdsleshedsunderstatielse ved
ledighed.

Dagpengelovens § 12
I henhold til dagpengelovens § 12 kan
en arbejdsgiver fritages for betaling af

sygedagpenge, hvis en person pa grund'

af en kronisk sygdom har risiko for flere
sygedage end normalt. Sygedagpenge
vil i situationer, hvor fraveeret skyldes
den kroniske sygdom, blive udbetalt af
socialforvaltningen.

»§ 12-aftalen« bar etableres straks
ved/efter ansaettelsen, og de fleste
starre arbejdspladser er da ogsa be-
kendt med denne bestemmelse, som
anvendes ved kroniske lidelser. Ansgg-
ningsskema kan rekvireres pa social-
forvaltningen og skal udfyldes af savel
arbejdsgiver som den ansatte selv.
Derefter returneres skemaet til social-
forvaltningen (dagpengekontoret).
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Vi er pa banen
igen!

Lollandsbanens —g:
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Fé rad i SDS - til ethvert boligformal. Fx. Ian til
indskud i lejebolig, hvor vi gi'r sarlig rentefor- -

del, hvis du har sparet regelmassigt op pd en Boligopsparing, ° -
Uddarmelsesops:paring etc. Tal ekonomi med os, og bo billigere.



