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1 Indledning

Hvert ar far knapt 100 barn stillet diagnosen gigt. Med sygdommen melder
der sig mange ubesvarede spagrgsmal, bade menneskelige og praktiske. Ikke
mindst om, hvad den nye situation indebaerer for hele familien og i forhold til
de neermeste omgivelser, daginstitution, skole, venner eller arbejdsplads.

Det kan veere sveert at overskue situationen, nar man star med disse proble-
mer selv. | begyndelsen vil det ofte vaere selve sygdommen og dens konse-
kvenser for barnet, der fylder mest for familien, men efterhanden vil nogle fa-
milier ogsa opleve praktiske problemer i hverdagen og have gkonomiske ud-
gifter i forbindelse med barnets sygdom.

Denne pjece er skrevet for at oplyse familier med gigtramte barn om de mu-
ligheder for hjeelp, der findes.

Kommunen har pligt til at yde radgivning og vejledning om, hvilken hjzelp, der
kan gives.

Man kan som foraeldre selv henvende sig til kommunen, eller man kan fa
hospitalet til at formidle kontakten.

Mange familier har aldrig fagr haft kontakt med det sociale system. Det er der-
for vigtigt, at der bliver etableret en god og konstruktiv kontakt til den kommu-
nale sagsbehandler.

Den enkelte sagsbehandler vil sjaeeldent have et grundigt kendskab til bagrn
med gigt, deres behandling og dagligdag, da gigt hos barn er en forholdsvis
sjeelden sygdom. Derfor ma familien regne med selv at skulle fortaelle om
sygdommen og dens konsekvenser, gerne suppleret med oplysninger fra
hospitalet og/eller oplysningsmateriale fra Gigtramte Bgrns Foraeldreforening.

Familier er forskellige, og problemer vil opleves forskelligt fra familie til familie.
Der kan derfor ikke fastlaegges bestemte regler for ydelser, som er hensigts-
maessige for alle foraeldre til barn med gigt. Vurderingen af den konkrete
hjeelp ma ske i et samarbejde med de involverede parter.

Foreeldre kan derfor ogsa opleve, at bgrn med den samme diagnose ikke al-
tid far den samme hjzelp.

| denne pjece forteelles om hjeelp efter den sociale lovgivning, f.eks. hjeelp til
merudgifter, tabt arbejdsfortjeneste og hjeelpemidler.
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Reglerne for hjeelp i skolen og vederlagsfri fysioterapi kan du ogsa laese om.
Og overgangen til voksentilveerelsen, nar den unge med gigt bliver 18 ar.

Dette kompendium redigeres Igbende, du kan nederst pa hver side laese,
hvornar siden sidst er revideret. Kompendiet vil altid kunne findes pa GBF's
hjemmeside i seneste redigerede udgave, sa du har mulighed for selv at ud-
skrive sider, der er blevet redigeret siden, den udgave du selv har.
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2 Social bistand efter serviceloven

Statte til barn og unge efter serviceloven tildeles ikke pa baggrund af diagno-
ser, men pa baggrund af konsekvenserne af barnets/den unges funktions-
nedseettelse. Det er derfor vigtigt at kunne give en konkret beskrivelse af
hvordan barnet/den unges dagligdag pavirkes af gigtlidelsen.

En evt. hjeelp gives forst fra det tidspunkt, der sages om den. De udgifter, du
har haft inden den tid, vil normalt ikke kunne deekkes. Sa det er vigtigt at hen-
vende sig tidligt til kommunen.

Nar du sgger om hjeelp i kommunen, bar du altid bede om et skriftligt begrun-
det svar pa din ansggning, hvis du ikke far den hjeelp, du selv synes, du har
behov for, og ikke ngjes med en mundtlig besked om, at det kan der ikke
ydes hjeelp til.

Du har ret til at fa en sadan begrundelse, sammen med en vejledning om
klagemulighederne. Laes sidst i afsnittet om social bistand, om disse mulighe-
der. Reglerne om, hvordan kommunen skal behandle en sag samt reglerne
omkring muligheden for at klage over en afgarelse findes i lov om retssikker-
hed og administration.

Barn med gigt (Rev. december 2019)
Gigtramte Barns Foraeldreforening Side 3 af 32

2.1 Hjeelp til merudgifter

Malgruppen for stgtte til merudgifter efter servicelovens § 41 er foreeldre, der i
hjemmet forsgrger et barn/ung under 18 ar med betydelig og varigt nedsat
funktionsevne eller en indgribende kronisk eller langvarig lidelse

Det er altsa ikke tilstraekkeligt, at dit barn har en kronisk/langvarig lidelse, det
er ogsa et krav, at der er tale om en indgribende lidelse. For at veere indgri-
bende skal gigten veere af en sadan karakter, at den har alvorlige falger i bar-
nets/den unges daglige tilveerelse.

Du skal derfor kunne beskrive, hvordan gigten konkret pavirker dit barn. Det
kan f.eks. dreje sig om, at barnet ofte forsgsmmer skole/dagtilbud pa grund af
smerter eller treethed. Og at barnet ikke har kreefter til at deltage i almindelige
sociale aktiviteter. Du kan evt. fgre en form for dagbog, sa du kan dokumen-
tere hvor meget fravaer dit barn har haft, og hvor ofte det har mattet blive
hjemme fra forskellige sociale aktiviteter.

Vurderingen af, om barnets gigtlidelse er indgribende, skal som udgangs-
punkt foretages ud fra, hvordan barnet har det, nar det far medicin. | de til-
feelde, hvor ophgr af den medicinske behandling vil betyde en umiddelbar ri-
siko for at barnet far en vaesentlig og varigt nedsat funktionsevne, skal bar-
net dog vurderes, som det fungerer uden at fa medicin.

Med umiddelbar risiko forstas situationer, hvor det kan sandsynliggeres, at
den vaesentlige og varige nedsaettelse af funktionsevnen indtraeder kort tid
efter ophar af den konkrete behandling, typisk i Igbet af dage til uger, evt.
maneder. Du kan spgrge barnets behandlende lzege, om denne mener, at
barnet uden sin medicinske behandling vil have en umiddelbar risiko for at fa
en vaesentlig og varigt nedsat funktionsevne. Er det tilfeeldet skal du sige til
kommunen, at du mener, at barnet skal vurderes uden sin medicinske be-
handling.

Der kan alene ydes hjeelp til deekning af n@gdvendige merudgifter ved forsar-
gelsen af barnet/den unge. Udgifter i forbindelse med skole, uddannelse og
behandling skal vurderes efter henholdsvis reglerne i undervisningssystemet
og sundhedssystemet.

Det er en betingelse, at udgiften er en fglge af barnets gigtlidelse. Det er lige-
ledes en betingelse, at merudgifterne overstiger 5.044 kr. om aret (2020).
Hvis en familie har flere bgrn med nedsat funktionsevne eller kroniske eller
langvarige lidelser, f.eks. flere barn med gigt, er det de samlede merudgifter
for disse barn, der lzegges til grund ved beregningen
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Der skal altsa ikke veere merudgifter for hvert barn over minimumsbelgbet,
det er de samlede merudgifter, der skal veere over minimumsbelgbet

Kommunen forlanger ofte lzegelig dokumentation pa ngdvendigheden af en
merudgift. Hjeelpen ydes uafhaengig af familiens skonomiske forhold og er
ikke skattepligtig.

Det er ikke altid nemt at vurdere, hvad et barn i almindelighed koster, og der-

for heller ikke nemt at vurdere, hvilke merudgifter man har til et barn med gigt.

En sadan vurdering vil i forhold til nogle merudgifter derfor ofte bero pa et
skan.

Ved at gemme kvitteringer vil du dog altid kunne dokumentere de udgifter, du
har haft, og det kan veere en hjeelp, nar merudgiftens stgrrelse skal vurderes.

Den dag den unge fylder 18 ar, vil en evt. hjeelp veere afhaengig af den unges
egne forhold.

De fleste unge med gigt vil ikke lzengere vaere omfattet af regler om daekning
af merudgifter. Kun unge, der er sa hardt ramt af gigt, at deres funktionsevne
vurderes som veesentligt nedsat kan fortsat fa deekket merudgifter. For alle
andre vil en evt. hjeelp kun kunne gives efter en gkonomisk vurdering - og
denne vurdering er som oftest meget stram.

Laes evt. mere om dette i afsnit 6.

2.1.1 Beregning af hjaelp til merudgifter

Merudgiftsydelsen fastsaettes ud fra de sandsynliggjorte merudgifter pr. ma-
ned og afrundes til naermeste kronebelgb, der er deleligt med 100.

Der skal sandsynliggares merudgifter over minimusbelgbet pa 5.044 kr. pa
arsbasis, far du er berettiget til at fa deekket merudgifter.

At merudgifterne skal sandsynligggres betyder, at der udarbejdes et overslag
over omfanget af de behov, du efter al sandsynlighed vil fa i det kommende
ar, og hvad det medfarer af merudgifter.

Udover de sandsynliggjorte udgifter skal de udgifter du kan dokumentere na-
turligvis ogsa indga i den merudgiftsydelse, der udmales.

Du skal medregne bade lgbende merudgifter (f.eks. transport til behandling)
og enkeltudgifter, som du kender pa tidspunktet for beregningen (f.eks.
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deltagelse i et kursus).

Kommunen skal falge op pa, om den udmalte ydelse deekker dine konkrete
behov. Det er derfor vigtigt, at kommunen med jeevne mellemrum, som ho-
vedregel mindst en gang arligt, holder et mgde med dig, hvor familiens situa-
tion og behov drgftes.

Det kan veere sveert i starten af et forlgb at fa alle de merudgifter med, som
har tilknytning til barnets gigtlidelse. Det kan derfor veere en god idé at lave
en opsamling efter en kortere periode, f.eks. 2-3 maneder efter fgrste gang,
ydelsen udmales.

Hvis der sker eendringer i de merudgifter, som ligger til grund for det udbetalte
tilskud, skal tilskuddet aendres.

Du kan dog ikke kraeve at fa tilskuddet reguleret, far der er forlgbet et ar fra
den seneste beregning. Hvis den nye beregning af merudgiftsydelsen aendrer
belgbets stgrrelse, skal evt. stigninger ske med tilbagevirkende kraft fra det
tidspunkt, hvor stigningen i merudgifterne fandt sted.

Far du behov for deekning af en enkeltstaende merudgift, f.eks. et kursus som
du ikke kendte til ved beregningen af merudgiftsydelsen, kan du fa daekket
udgiften ved en enkeltstdende udbetaling uden regulering af det manedlige
belgb. Det er en forudsaetning, at du allerede far udbetalt merudgifter § 41.

2.1.2 Eksempler pa merudgifter

For barn med gigt vil de mest almindelige merudgifter veere fglgende (veer
dog opmaerksom pa, at selv om en ting ikke er naevnt her, kan det alligevel
veere en merudgift, der kan daekkes).

2.1.3 Merudgifter til medicin

Egenbetalingen til den tilskudsberettigede medicin, der er ordineret i forbin-
delse med barnets gigt, kan man fa deekket som en merudgift.
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2.1.4 Merudgifter til beklaedning og sko

Nogle bagrn med gigt har brug for ekstra varmt tgj, f.eks. uldundertgj af god
kvalitet i stedet for almindeligt uldundertgj eller bomuldsundertgj. Det kan
veere fordi barnet far smerter, nar det ikke kan holde varmen, eller det kan
veere fordi barnet sveder meget og derfor har brug for undertaj, der kan op-
suge sveden. Merudgiften vil veere forskellen pa udgiften til uldundertgj og
bom- uldundertgj. Da prisforskellen imidlertid ikke leengere er sa stor, kan det
veere vanskeligt at fa deekket udgiften.

Nogle bgrn har maske brug for at fa forhgjet salen pa den ene sko pa grund
af forskel pa benenes laengde. Merudgiften i forhold til almindelige skoudgifter
vil kunne daekkes. Har barnet brug for ortopaediske sko, skal udgiften hertil
deekkes efter reglerne om hjaelpemidler.

2.1.5 Merudgifter til transport

Man har ret til at fa deekket merudgifter til transport til og fra behandling, i fritiden
og til uddannelse. Er der mulighed for at fa deekket udgifterne efter anden lov-
givning, gar denne dog forud for hjaelp efter serviceloven.

Ved transport til behandling og kontrol pa et hospital gives hjeelpen efter
sundhedsloven, hvis man bor mere end 50 km fra hospitalet og udgiften
overstiger 104 kr. (2020), og udbetales af regionens kgrselskontor. Bor man
mindre end 50 km fra hospitalet, eller skal man til behandling hos fysiotera-
peut, gjenlaege eller lignende, skal kommunen daekke udgifterne til transport.
Hvis barnet pa grund af gigtsygdommen er ude af stand til at tage offentlige
transportmidler, uanset hvor langt der er til sygehuset, skal transportudgiften
deekkes efter sundhedsloven, nar den overstiger 104 kr. (2020).

Transport til uddannelse daekkes ofte efter anden lovgivning. Drejer det sig
f.eks. om transport til skole, er det skoleforvaltningens pligt at yde stgtte til
denne transport, se i gvrigt under afsnittet om hjaelpemuligheder i skolen.

Har en familie merudgifter til transport til fritidsinteresser, kammerater og lig-
nende i forhold til, hvad man ville have haft, hvis barnet ikke havde gigt, kan
disse udgifter daekkes. Det kan f.eks. dreje sig om, at der er lezengere til svem-
ning end barn normalt har, fordi den neermeste svemmehal ikke har til- straek-
kelig varmt vand. Merudgiften vil vaere den transport, der ligger udover trans-
porten til den naermeste svemmehal. Det kan ogsa dreje sig om, at bar- net
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pa grund af sin gigt ikke selv kan cykle eller kan tage offentlige transport- mid-
ler, men ma kares i bil. Har man ikke bil, er der mulighed for at fa deekket ta-
xatransport i et vist omfang.

Foregar transporten i bil, kan der ydes tilskud, hvad enten den bil, barnet bli-
ver kgrt i, er ejet af foraeldrene, lant, lejet eller anskaffet med statte efter ser-
vicelovens § 114. Tilskuddet fastsaettes efter statens regler for godtgarelse
for brug af egen bil efter laveste sats (1,96 kr. pr. km i 2020).

| ganske seerlige situationer kan der udover km taksten ydes hjeelp til betaling
af andre driftsudgifter i forbindelse med befordring af et barn med gigt i famili-
ens egen bil. Det vil iseer geelde den situation, hvor familien har en bil alene il
befordring af barnet. Det vil ogsa gaelde, hvis det kan sandsynliggares, at fami-
lien ikke ville have bil, hvis der ikke var et seerligt karselsbehov som falge af
barnets gigt. Det vil desuden geelde den situation, hvor familien har en ekstra-
ordinaert stor og driftsmaessig kostbar bil som fglge af barnets gigt.

| disse situationer kan der ydes tilskud til betaling af f.eks. forsikringer, breend-
stof, reparationer m.v., nar udgiften ma anses som en merudgift ved forsgr-
gelsen af barnet/den unge.

Hjeelp til anskaffelse af bil kan derimod ikke ydes som en merudgift, laes ne-
denfor om hjeelp til anskaffelse af bil efter § 114. Der vil saledes heller ikke ef-
ter § 41 kunne ydes hjeelp til betaling af afdrag pa bil.

2.1.6 Merudgifter i forbindelse med barnets indlaeggelse, eller ved ambulant
kontrol pa hospital

Hvis foreeldre skal betale for kost og logi pa hospitalet, nar barnet er indlagt,
kan der sgges om daekning af merudgifterne. Merudagifter til kost kan f.eks.
beregnes ved kantinepris minus hjemmepris. Der vil ofte vaere merudgifter il
transport til bes@g, hvis man bor langt fra hospitalet, og hvis barnet er indlagt
gennem laengere tid. Endelig kan der vaere merudgifter til pasning af evt. s@-
skende, nar foraeldrene er pa besgg pa hospitalet.

Hvis man skal til kontrol pa et hospital, der ligger langt fra familiens hjem, kan
der veere merudagifter til kost og evt. overnatning udover merudgifter til selve
transporten. Stgrrelsen af disse merudgifter er meget forskellig afhaengig af
lzengden af transporten, transportformen m.m.
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Der er mulighed for at yde tabt arbejdsfortjeneste (se mere om dette i afsnit
2.2) til begge foreeldre ved et barns indleeggelse pa hospital - ogsa selv om
foreeldrene ikke bor sammen, og der ikke er feelles foraeldremyndighed. Det
afggrende er, om den behandlende lzege vurderer, at det er ngdvendigt, at
begge foraeldre er til stede. Det kan ogsa veere ngdvendigt at begge foreeldre
er til stede ved ambulante kontroller, hvor der skal drgftes vigtige ting.

2.1.7 Merudgifter til foraeldres deltagelse i handicap rettede kurser

Foreeldre kan fa deekket udgifter ved familiens deltagelse i kurser om barnets
gigt, sa de bliver bedre i stand til at passe og pleje samt opdrage barnet. De
merudgifter, der kan daekkes, er f.eks. rejseudgifter, ophold, kursusafqift, hel
eller delvis tabt arbejdsfortjeneste og pasningsudgifter til barn, der evt. ikke
skal med pa kurset.

Nar der sgges om statte til et kursus, er det vigtigt konkret at begrunde, hvor-
for indholdet i netop dette kursus er ngdvendigt for jer som familie.

Der er ogsa mulighed for, at kommunen kan bevilge hjeelp til et kursus efter
servicelovens § 11, udgiften indgar i givet fald ikke som en del af merudgifts-
ydelsen.

2.1.8 Merudgifter til aflastning

Foreeldre til bgrn, der er medtagne af gigt, kan i perioder fa brug for at fa bar-
net passet af andre end bedsteforaeldre, venner eller naboer. Familier med
flere barn har behov for et pusterum, hvor opmaerksomheden ikke er koncen-
treret om det syge barn. Enlige foraeldre med et eller flere bgrn har seerlige
behov for at have fritid uden ansvar for det syge barn.

Mange kommuner har tidligere givet aflastning i form af at udbetale et kontant
belgb som en del af merudgiftsydelsen til betaling for pasning, som foreel-
drene selv arrangerer.

Ankestyrelsen har imidlertid udtalt, at aflastning skal ydes efter servicelovens
§ 84, hvor kommunen skal stille person til radighed.
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2.2 Tabt arbejdsfortjeneste

Malgruppen for stgtte til tabt arbejdsfortjeneste efter servicelovens § 42 er
som ved § 41 foreeldre, der i hjemmet forsarger et barn/ung under 18 ar med
betydelig og varigt nedsat funktionsevne eller en indgribende kronisk eller
langvarig lidelse

Det er altsa ikke tilstraekkeligt, at der er tale om en kronisk/langvarig lidelse,
det er ogsa et krav, at der er tale om en indgribende lidelse. For at veaere ind-
gribende skal gigten veere af en sadan karakter, at den har alvorlige falger i
barnets/den unges daglige tilveerelse.

Ydelsen er desuden betinget af, at det er en ngdvendig falge af gigtlidelsen,
at barnet passes i hjemmet, og at det er mest hensigtsmaessigt, at det er mor
eller far, der passer det.

Det vil altid bero pa en konkret vurdering, om det kan anses som nadvendigt,
at forzeldrene til et barn med gigt opgiver deres arbejde helt eller delvist af
hensyn til barnets pasning i hjemmet.

Det er endelig en betingelse, at foraeldrene har et indteegtstab ved at passe
barnet.

Udover pasning i hiemmet kan der ogsa ydes daekning for tabt arbejdsfortje-
neste i de tilfeelde, hvor der er tale om en ledsagefunktion, f.eks. at ledsage
barnet til kontrol pa sygehus.

Ankestyrelsen har i afggrelse i principmeddelelse 69-16 vurderet, at der skal
veere tale om et fraveer i betydeligt omfang, for at foraeldre er berettiget til tabt
arbejdsfortjeneste. Der kan derfor normalt ikke ydes tabt arbejdsfortjeneste til
en ansgger, som 2 - 3 gange arligt skal til hospitalskontrol med sit handicap-
pede barn, og hvor der ikke var andre opgaver i forhold til at passe barnet i
hjemmet.

Kommunen kan ikke med baggrund i denne afgarelse foretage fradrag for de
3 farste kontroller eller ambulante behandlinger. | de situationer hvor famili-
ens behov for tabt arbejdsfortjeneste samlet set har et sadant omfang, at det
kan betragtes som betydeligt, skal der ydes tabt arbejdsfortjeneste til alle
kontroller.

Har familien flere barn, der er omfattet af malgruppen for tabt arbejdsfortjene-
ste, er det de samlede kontrolbesag for alle barnene, der har betydning i for-
hold til vurderingen af, om der er tale om et betydeligt fraveer fra arbejde.
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Ved vurderingen af hvor mange timer, der kan ydes tabt arbejdsfortjeneste,
indgar f.eks. fglgende ting:
o omfanget af de pasnings/behandlingsopgaver, der er en falge af gig-
ten
e er man en eller to forzeldre i det daglige
e er der andre sgskende
 er barnet ofte vagen om natten, sa ens nattesgvn forstyrres
» hvor mange timer er barnet i bgrnehave/skole
e er barnet ofte sygt, sa det ikke kan komme i barnehave eller skole,
men ma passes hjemme
e er barnet ngdt til at mgde senere i skole eller bgrnehave pga. mor-
genstivhed

Det er vigtigt, at beskrivelsen af behovet ggres sa konkret som muligt, da det
sa vil veere lettere at aendre pa bevillingen, hvis et eller flere af forholdene aen-
drer sig.

Forezeldre skal som hovedregel selv aftale med deres arbejdsgiver, om det er
muligt at fa orlov eller at ga ned i tid, det er ikke en ret, man har. Ansatte ved
kommuner og regioner er dog omfattet af KTO aftalen, der giver ret til tiene-
stefrined i det antal timer, der er bevilget tabt arbejdsfortjeneste. Arbejdsgive-
ren har mulighed for at begreense retten til tienestefrihed til et ar pr. barn. Der
kan herudover aftales yderligere tjenestefrihed.

2.2.1 Beregningen af tabt arbejdsfortjeneste

Hjeelp til deekning af tabt arbejdsfortjeneste er en bruttoydelse, hvoraf der be-
tales A-skat, arbejdsmarkedsbidrag og ATP-bidrag.

Tillaeg, som er et integreret led i Iannen, indgar ogsa i beregningsgrundlaget,
hvis de normalt kommer til udbetaling.

Ydelsen fastseettes pa baggrund af den tidligere bruttoindteegt, dog hgjst med
et belgb pa 31.936 kr. om maneden (2020), der saledes udgear et loft for ydel-
sens starrelse.

Hvis din bruttoindtaegt, uanset det timetal du arbejdede forud for overgangen
til tabt arbejdsfortjeneste, er lavere end ydelsesloftet, pavirkes du ikke af loftet.
Det betyder f.eks. at hvis du arbejder 28 timer om ugen og har en brutto- ind-
teegt pa 30.000 kr. om maneden, rammes du ikke af loftet.
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Maksimumbelabet reduceres i forhold til den andel, de bevilgede timer til tabt
arbejdsfortjeneste, udger af din samlede arbejdstid.

Har du faet udbetalt tabt arbejdsfortjeneste i Igbet af 2010, fastsaettes ydel-
sen efter de tidligere gaeldende regler. Det betyder, at ydelsen ikke begraen-
ses af loftet pa 31.936 kr. om maneden.

Dette geelder uanset omfanget af den udbetalte hjaelp i 2010, f.eks. ogsa ved
udbetaling af hjeelp pa enkeltdage i forbindelse med barnets ambulante hospi-
talsbesgg.

Ydelsesloftet vil heller ikke gaelde, for de foraeldre, hvor den ene har modta-
get ydelsen i 2010, og hvor de efter den 1. januar 2011 veelger at dele den
tabte arbejdsfortjeneste imellem sig eller lade ydelsen overga fra den ene for-
eelder til den anden.

Der indregnes bidrag til pensionsordning i hjeelp til deekning af tabt arbejdsfor-
tieneste, dog maksimalt svarende til 10 % af arbejdsgiverbidraget og der ind-
betales ATP-bidrag af hjeelp til daekning af tabt arbejdsfortjeneste af bade
modtageren af hjeelpen og af kommunen.

Hvis familien har besparelser i forhold til pasning af barnet, transportudgifter
til arbejde m.v., skal disse besparelser treekkes fra i den udbetalte hjeelp.
Kontingenter til fagforening og arbejdslgshedskasse ma ikke fratraekkes.

Du kan ikke fa daekket lgnstigninger i forbindelse med anciennitet eller lig-
nende, nar du er pa tabt arbejdsfortjeneste. Men nar du modtager tilskud til
deekning af tabt arbejdsfortjeneste, har du ret til at fa reguleret tilskuddet
hvert ar til 1. januar med 2,0 pct. tillagt eller fratrukket en tilpasningsprocent
for det pageeldende finansar (2,2 % pr. 1.1.2020).

Til personer, der den 1. maj modtager tabt arbejdsfortjeneste, udbetales et til-
lzeg til ferieformal pa 1 % af bruttoydelsen i tabt arbejdsfortjeneste i det fore-
gaende kalenderar.

Nar en person ophgrer med at modtage tabt arbejdsfortjeneste, udbetales et
belgb til ferieformal pa 12,5 % af bruttoydelsen i det forudgaende kalenderar.
Der beregnes desuden et tillaeg pa 12,5 % af bruttoydelsen i det kalenderar,
hvor ophgaret finder sted. Dette belgb udbetales ved feriearets start.

Reglerne svarer i store treek til ferielovens tidligere bestemmelser om ferietillaeg
og feriepenge. Da ferieloven er blevet aendret, vil reglerne om tillaeg til ferie-
formal formodentlig blive aendret tilsvarende pa et tidspunkt.
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2.2.2 Arbejdslgse og tabt arbejdsfortjeneste

Er du uden arbejde og modtager arbejdslashedsdagpenge, giver § 42 ogsa
ret til kompensation.

Det er dog vigtigt at vaere opmaerksom pa, at du som fuldtidsforsikret skal sta
til radighed for arbejdsmarkedet fuldt og helt for at kunne modtage arbejds-
lashedsdagpenge. Du vil altsa ikke kunne modtage arbejdslgshedsdagpenge
hvis arbejdet i forhold til dit barn betyder, at du ikke kan patage dig fuldtidsar-
bejde.

Kommunen vil stadig vurdere, hvor mange timers kompensation der konkret er

brug for i forhold til barnet - og det er kun det antal timer, du kan fa udbetalt
tabt arbejdsfortjeneste for.

Far du f.eks. bevilget tabt arbejdsfortjeneste med 10 timer om ugen, er der
altsa ikke mulighed for at fa deekket det gvrige indteegtstab gennem a- kas-
sesystemet, idet a-kassen vil vurdere, at du ikke vil kunne patage dig arbejde
pa fuld tid. Den eneste mulighed for yderligere kompensation vil veere kon-
tanthjeelp, hvis du opfylder de skonomiske betingelser herfor.

Nogle lader sig deltidsforsikre i a-kassen for pa denne made at fa ret til sup-
plerende dagpenge. Det vil du maske alligevel ikke veere berettiget til. Selv
om du kun skal sta til radighed for arbejde op til 30 timer om ugen som del-
tidsforsikret, skal du kunne patage dig arbejde indenfor fagets normale ar-
bejdstid - og det vil du ofte ikke kunne, hvis den tabte arbejdsfortjeneste knyt-
ter sig til bestemte funktioner pa bestemte tidspunkter af dagen.

Foreeldre, der har modtaget tabt arbejdsfortjeneste, kan i farste omgang fa
forleenget den periode, inden for hvilken beskaeftigelseskravet skal veere op-
fyldt for at kunne modtage arbejdslgshedsdagpenge, med op til 2 ar. Modta-
ges der herefter fortsat tabt arbejdsfortjeneste, forleenges den periode, inden
for hvilken beskeaeftigelseskravet skal veere opfyldt, med den resterende peri-
ode, hvor der ydes tabt arbejdsfortjeneste. Sa opfylder du beskeeftigelseskra-
vet, den dag du starter med at modtage tabt arbejdsfortjeneste, gar du det
ogsa den dag, du stopper med at modtage ydelsen, uanset hvor lang tid du
har modtaget den.

Bliver du ledig fra et deltidsjob, og modtager tabt arbejdsfortjeneste vil du
som hovedregel ikke veere berettiget til arbejdslgshedsdagpenge, da du ikke
er til radighed for arbejdsmarkedet som beskrevet ovenfor.

| disse tilfeelde udbetaler kommunen en saerlig supplerende ydelse efter § 43 i
op til 3 mdr. efter udgangen af den maned, hvor ledigheden indtraeffer.
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Ydelsen svarer til hgjeste dagpengesats, dog hajest 90 % af tidligere arbejds-
indtaegt.

Betingelserne er, at du:

e erarbejdslgshedsforsikret

o ikke er berettiget til at modtage dagpenge efter lov om arbejdslgshedsfor-
sikring

o ikke er selvforskyldt ledig

o ikke har et rimeligt tilbud om anseettelse i et deltidsarbejde

o ikke modtager andre ydelser til forsgrgelse efter anden lovgivning

Ydelsen er uafhaengig af formue og en evt. segtefeelles indtaegter. Den ned-
saettes med det belgb, som du evt. har modtaget fra arbejdsgiver eller fra lgn-
modtagernes garantifond.

2.3 Ledsagelse

Unge med gigt mellem 12 og 18 ar, hvor gigten har medfart en betydelig og
varigt nedsat fysisk funktionsevne, sa de ikke kan feerdes pa egen hand uden
for hjemmet, har ret til ledsagelse.

Formalet med ledsagelse til unge mellem 12 og 18 ar er at medvirke til at go-
re den unge mere selvstaendig. Unge med gigt har som andre unge behov for
at kunne komme hjemmefra, ga pa indkab og deltage i kulturelle og sociale
aktiviteter. Det giver den unge mulighed for at komme uden for hjemmet, uden
at det er foraeldrene, der ledsager hende.

Den unge har ret til ledsagelse i op til 15 timer om maneden, uanset hvad hun
gnsker ledsagelse til.

Ledsageordningen omfatter selve ledsagelsen og de dermed direkte for-
bundne funktioner som f.eks. at hjeelpe med at tage overtgj af og pa, sla ka-
restol op og ned, hjeelp til toiletbesag mm.

Ledsagelse ydes af kommunen ved kommunalt ansatte ledsagere, men den
unge har ogsa ret til selv at pege pa en person, som hun gnsker som ledsager,
der ma dog ikke veere tale om en person med en meget neer tilknytning til den
unge. Personen skal godkendes og ansaettes af kommunen.

Den unge skal daekke ledsagerens udgifter til transport, entreer mm., men
kan sgge kommunen om at fa udbetalt et belgb til at deekke disse udgifter,
belgbet er i 2020 pa 919 kr. om aret.
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2.4 Hjaelpemidler Der kan ikke ydes stgatte til forbrugsgoder, der normalt indgar i saedvanligt
indbo. Som saedvanligt indbo anses forbrugsgoder, der er almindeligt ud-
bredte, og som kan findes i ethvert hjem, der matte gnske det. Hvilke forbrugs-
goder, der indgar i seedvanligt indbo, bliver Igbende aendret i takt med den al-
mindelige samfundsudvikling. Med tiden vil flere forbrugsgoder blive mere al-
mindeligt udbredt og vil efterhanden blive betragtet som saedvanligt indbo. An-
kestyrelsen har f.eks. i 2016 afgjort, at en el-cykel regnes for saedvanligt indbo,
sa det gives der ikke lzengere hjeelp til.

Som foreeldre til et barn med gigt, er man vant til at hjeelpe sit barn, og man
kan derfor ind i mellem glemme at lade barnet gare sa meget som muligt
selv. Specielt hvis barnet far gigt i en tidlig alder, er det vigtigt hele tiden at
se, hvad bgrn i en tilsvarende alder klarer selv efterhanden, som de bliver
starre, og at man hele tiden prgver at lade barnet med gigt klare de samme
ting. Her kan hjaelpemidler veere et middel til at barnet selv kan klare sig, det
samme kan den rigtige indretning af boligen, laes om dette nedenfor.

Betingelsen for at noget kan bevilges som et hjeelpemiddel, er at det i vaesent-
lig grad afhjeelper fglgerne af barnets nedsatte funktionsevne pa grund af gig-
ten. Nar det drejer sig om et barn, skal kommunen ved vurderingen af behovet
for hjaelpemidler laegge veegt pa, at barnet i videst muligt omfang og med
stgrst mulig selvsteendighed kan udfgre aktiviteter som andre bgrn. Det kan
veaere mindre ting som f.eks. en ske med buet skaft eller en lag abner, eller
stgrre ting som f.eks. en kgrestol.

Ved et hjeelpemiddel forstar man normalt et produkt, der er specielt fremstillet
for at afhjeelpe en nedsat funktionsevne hos en person. Det kan f.eks. veere
en kgrestol eller specielle redskaber.

Hjeelpemidler bevilges efter § 112 i lov om social service. Et hjeelpemiddel gi-
ves ofte som udlan, men kan ogsa gives som en naturalydelse, det vil sige, at
man far det og kan beholde det.

Der kan desuden gives statte til forbrugsgoder efter § 113 i lov om social ser-
vice, nar forbrugsgodet fungerer som et hjaelpemiddel for barnet. Sadanne
produkter er i modsaetning til det, man normalt forstar ved hjaelpemidler, ikke
fremstillet med henblik pa at afhjeelpe en nedsat funktionsevne, men kan i en
raekke tilfeelde udgere den kompensation, som barn med gigt har behov for.

Hjeelpen gives til kab af et forbrugsgode. | modsaetning til, hvad der ofte geel-
der for de egentlige hjeelpemidler, far brugeren saledes ejendomsretten til pro-
duktet. Der er ogsa mulighed for, at man kan kgbe et dyrere produkt mod selv
at betale ekstraudgifterne. Hjeelpen ydes som udgangspunkt med et kontant be-
lab svarende til 50 % af prisen pa et almindeligt standardprodukt af den type,
der er behov for. Der kan kun ydes hjeelp til kgb af forbrugsgoder, der koster
mere end 500 kr.
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2.5 Stgtte til bil

| helt specielle tilfeelde kan der efter § 114 i serviceloven ydes statte til bil.
Betingelserne er at:

e ansggeren (barnet) har en varig lidelse, der medfarer en nedsat funkti-
onsevne

e barnet har meget sveert ved at faerdes uden bil. Det betyder bl.a., at fa-
milien ikke ma kunne klare sig ved at benytte offentlige transportmidler

o der skal veere et kgrselsbehov i forhold til barnet. Det kan f.eks. vaere
karsel til behandling og kontrol, til fysioterapi, til fritidsinteresser, til be-
sg@g hos familie og venner. Det er samtidig en betingelse, at dette kar-
selsbehov ikke kan deekkes rimeligt ved andre karselsordninger, som
f.eks. taxikarsel eller lignende

Erfaringsmaessigt er det sveert at fa bevilget bil til et barn med gigt, da det kan
veere sveert at vurdere om barnets gigt er en varig lidelse. Som et minimum
skal man vurdere, at gigten varer i 8 ar (en bil bevilges for en periode af 8 ar).

Ved ansggning om bil er det derfor vigtigt, dels at fa en ngje laegelig beskri-
velse af barnets karselsbehov i forhold til sygdommen, og dels at fa en meget
grundig beskrivelse af familiens kgrselsbehov i hverdagen i forhold til barnet.
Herunder ogsa en vurdering af, hvor lang tid det vil tage familien at klare hver-
dagen uden en bil, og hvilke behov der i sa fald slet ikke vil blive daekket. Det
er ogsa vigtigt at vurdere, hvilken bil barnet har brug for ikke bare i gje- blik-
ket, men ogsa i de naeste 8 ar - der skal vaere plads til bade barnet og evt.
hjeelpemidler, ogsa efterhanden som barnet bliver starre.

Bevilges der hjeelp til en bil, bliver det barnets bil, og det vil ogsa veere bar-
nets gkonomi, der vil veere afgagrende i forhold til vilkarene for bevillingen. Bi-
len skal kunne deekke barnets samlede behov for transport, sa man vil f.eks.
ikke samtidig kunne fa hjeelp til andre former for transport som f.eks. taxa.
Hjeelpen gives med et belgb pa 195.000 kr. (2020), dog hgjest svarende til
billigst egnede bil. Halvdelen gives som tilskud og halvdelen som et rentefrit
lan, der afdrages med 1/72 pr. maned.
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Er en starre bil ngdvendig - f.eks. hvis barnet er afhaengigt af karestol - kan
der ydes et rente- og afdragsfrit lan pa det belgb, der gar udover de 195.000
Kr.

Man kan som hovedregel ikke s@ge en ny bil, far der er gaet 8 ar.

Hvis den foreelder, der skal kare barnet, ikke har karekort, er der mulighed for at

fa deekket udgiften til et karekort efter servicelovens § 114. Ogsa selv om den
anden foreelder har kgrekort.

Foruden lanet bevilges fritagelse for afgift af breendstofforbrug, hvis bilen er
benzindreven, og nedseettelse af afgiftsbelgbene for dieselbiler. @vrige drifts-
udgifter som forsikring, reparation m.v., skal betales af familien. Bemaerk dog
undtagelsesreglen naevnt under daekning af merudgifter til transport.

Bil sgges ved kommunens hjalpemiddelafdeling. Behandlingen af en ansag-
ning om bil, specielt farste gang der sgges, tager som regel lang tid.
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2.6 Hjeelp til 2endring af familiens bolig

Efter servicelovens § 116 kan der bevilges hjeelp til n@advendige aen-
dringer af familiens bolig, sa den bliver bedre egnet for barnet med
gigt. Det kan f.eks. dreje sig om aendringer af dgre, dartrin, trappetrin
eller eendringer af badeveerelset, f.eks. til armaturer som barnet selv
kan betjene.

Hjeelp til 2endring af bolig er uafhaengig af familiens indkomst.

Nar man far bevilget hjeelp til @ndring af sin bolig, skal man samtidig
huske at tale med kommunen om muligheden for at fa hjaelp til at fa
gndringen fart tilbage til det oprindelige (reetablering) ved en eventuel
senere flytning. Det er en god idé allerede ved bevillingen at fa en klar
skriftlig aftale med kommunen om, hvilken retablering kommunen vil
bekoste. Det skal bemaerkes, at der sjeeldent gives hjeelp til retablering
af ejerboliger.

Medfgrer indretningen en foragelse af boligens veerdi - ogsa for andre
- gives den del af hjeelpen, der modsvarer denne veerdiforggelse som
et rente- og afdragsfrit Ian, der forfalder til betaling ved ejerskifte. Til
sikkerhed for lanet oprettes og tinglyses et pantebrev i den ejendom,
boligindretningen vedrgrer. Udgifterne herved afholdes af kommunen
som administrationsudgift.

| de tilfeelde hvor indretning/aendring af boligen ikke er tilstraekkeligt til
at gare den egnet, kan kommunen forsgge at anvise en bolig, der
daekker familiens behov. Der kan i den forbindelse vaere mulighed for at
fa deekket evt. merudgifter til huslejen.

Beregningen af merudgifterne til husleje skal ikke tage udgangspunkt
i de huslejeudgifter, som familien havde tidligere. Ankestyrelsen har i
principmeddelelse 110-15 udtalt, at det kun er udgifter til husleje, som
ligger udover det belgb, som andre familier pa samme alder og i
samme livssituation har, som kan daekkes som merudgifter.
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2.7 Hjaelp til bgrn i daginstitution/dagpleje

Har et barn med gigt behov for ekstra stgtte ved ophold i en daginstitution el-
ler i en dagpleje, kan der bevilges hjeelp hertil.

Hjeelpen ydes gennem afdelingen for daginstitutioner og dagpleje og ikke
som en bevilling over serviceloven til det enkelte barn.

Det er forskelligt fra kommune til kommune, hvordan denne statte ydes i
praksis. | nogle kommuner giver man f.eks. en institution en generelt hgjere
normering, og den skal sa optage barn med saerlige behov, i andre kommu-
ner er der ansat seerlige stottepaedagoger.

Er et barn sa sveert medtaget af sin gigtsygdom, at det betragtes som et barn
med en veesentligt nedsat funktionsevne, er der mulighed for at fa en halv
behandlingsmeessig friplads eller en gratis halvdagsplads, hvis barnet er i
daginstitution eller dagpleje af behandlingsmaessige grunde. Familien ma
derudover godt have et behov for pasning, men barnets ophold i daginstitu-
tion skal overvejende skyldes behandlingsmaessige grunde.

Der kan desuden gives friplads efter foraeldrenes indteegt og af sociale eller
paedagogiske grunde.

Reglerne finder du i dagtilbudslovens § 43.
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2.8 Klage over kommunens afggrelse

Du kan klage til Ankestyrelsen over afgarelser om hjeelp efter dagtilbudslo-
vens § 43 (friplads i daginstitution), § 41 (merudgifter), § 42 (tabt arbejdsfor-
tieneste), § 112 og 113 (hjeelpemidler), § 114 (bil), § 116 (boligaendringer)
inden 4 uger, fra du har modtaget kommunens afggrelse.

Det er vigtigt at overholde ankefristen, idet Ankestyrelsen ellers vil afvise at
behandle klagen.

Du kan bade klage, hvis du har faet afslag pa en ansggning om hjeelp, og
hvis du kun delvist har faet det, du har sggt om.

Det er ofte en god ide at bede kommunen om kopi af dine sagsakter (aktind-
sigt), far du vurderer, om du vil klage over en afggrelse. Du har ret til at fa en
kopi, og nar du anmoder om aktindsigt, skal kommunen udlevere kopi af sa-

gens akter senest 10 dage efter, at du har anmodet herom.

En klage skal indsendes til kommunen, der skal revurdere sagen. Fastholder
kommunen sit afslag, eller dele heraf, skal den inden fire uger fra klagens
modtagelse sende sagen videre til Ankestyrelsen.

Du kan laese mere om hvordan ankestyrelsen behandler en klage pa
https://ast.dk/for-borgere-med-en-klagesag
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3 Ledsagerkort og parkeringskort

Barn og unge med gigt, der for at kunne feerdes i det offentlige rum, har et
behov for ledsagelse udover det saedvanlige, kan s@ge brugerservice ved
Danske Handicaporganisationer om at fa et ledsagerkort.

Nar det drejer sig om barn, skal der veere tale om et ledsagebehov, der reek-
ker ud over, hvad der er normalt for barn i en tilsvarende alder uden funkti-
onsnedsaettelse

Kortet giver mulighed for at medtage en ledsager gratis. Det geelder blandt an-
det pa en raekke kulturinstitutioner, som teatre og museer, til kulturelle arrange-
menter og i forlystelsesparker og zoologiske haver.

Der gives desuden rabat pa alle bus- og togrejser hos selskaber, der udfgrer
offentlig servicetrafik.

Laes mere (og hent evt. ansggningsskema) pa http://www.handicap.dk/bru-
gerservice/ledsagekort/

Personer, der opfylder betingelserne for at fa stgtte til kab af bil, eller perso-
ner som er godkendt til at deltage i den individuelle handicapkgrsel for sveert
beveegelseshaemmede (geelder kun personer over 18 ar) kan sgge bruger-
service ved Danske Handicaporganisationer om at fa et handicapparkerings-
kort.

Det drejer sig om personer med steerkt reduceret gangdistance, der i veesent-
lig grad forringer eller vanskeligger

1) evnen til at feerdes,

2) muligheden for at opna eller fastholde et arbejde, eller

3) muligheden for at gennemfgre en uddannelse

Kortet giver mulighed for at benytte handicapparkeringspladser, og giver des-
uden en raekke lempelser i forhold til tidsbegraensninger og betaling.

Kortet giver ogsa mulighed for at fa en BroBizz, der giver rabat pa Storebeelts-
broen

Laes mere (0og hent evt. ansggningsskema) http://www.handicap.dk/bruger-
service/parkeringskort/
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4 Behandling
4.1 Vederlagsfri fysioterapi

Barn med bestemte gigtdiagnoser har mulighed for at blive henvist af en lee-
ge til vederlagsfri fysioterapi, dvs. fysioterapi, som er gratis. Det geelder syg-
domme som bgrneleddegigt, psoreasisgigt, morbus Bechterew, sclerodermi
og kronisk polyarthrit som fglge af f.eks. SLE.

Barnet skal have et sveert fysisk handicap
» lidelsen skal veere varig (udsigt til, at den vil vare mindst 5 ar)
e hvis barnet kan klare sig selv indendgars i dggnets 24 timer uden hjeelp
eller hjeelpemidler er der ikke tale om et sveert fysisk handicap,

Eller barnet skal have en progressiv lidelse, der indebeerer en forudsigelig
funktionsnedseettelse, og hvor det kan veere vigtigt at indlede fysioterapi tidligt
for at forhale forringelse af funktionsnedseettelsen

Hjeelpen ydes efter sundhedslovens § 140a. Fysioterapien kan veere traditio-
nel terapi, bassintraening eller ride terapi

Man kan frit veelge mellem en praktiserende fysioterapeut med overenskomst
med regionen (fysioterapeuten har et ydernummer), eller vederlagsfri fysiote-
rapi, som bopaelskommunen eventuelt har etableret ved egne eller private in-
stitutioner, eller tilbud om vederlagsfri fysioterapi pa andre kommuners institu-
tioner.

Barn med gigt behandles pa barneafdelingerne pa Rigshospitalet, Naestved
Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby og AUH Aalborg Syge-
hus

Rigshospitalet og Skejby Sygehus har lands- og landsdelsfunktion, dvs. hgijt

specialiserede afdelinger for gigtsygdomme hos bgrn. Barn med bindevaevs-
lidelser, lupus og komplicerede leddegigtslidelser bliver behandlet pa de spe-
cialiserede afdelinger.
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5 Hjalp i skolen

Barn med gigt har ofte brug for seerlig statte i deres skoleforlgb. Mange sko-
ler vil veere usikre pa, hvordan de skal statte et barn med gigt, da det maske
er farste gang, der er en elev med gigt. Det er derfor vigtigt, at du som foraelder
aftaler med barnets lzerer, om hun vil sgrge for at lgse evt. problemer, el- ler
om du med det samme skal tale med skolelederen.

Giv evt. ogsa skolen pjecen "Bgrn og gigt, 10 rad til skolen”, som kan hentes
pa GBF’s hjemmeside.

Folkeskolen har en forpligtelse til at tiigodese alle bgrns szerlige behov i den
almindelige undervisning i klassen (inklusion).

Kan dit barns behov i skolen ikke understattes alene ved brug af under-
visingsdifferentiering skal skolen tilbyde supplerende undervisning eller an-
den faglig statte.

Har barnet sa stort et behov for hjeelp, at undervisningen i den almindelige
klasse kun kan gennemfgres med stgtte i mindst 9 timer ugentligt, skal barnet
tilbydes specialundervisning og specialpaedagogisk bistand.

Den konkrete undersagelse af barnets behov for stgtte foretages som oftest
af PPR.

Reglerne om statte til elever i folkeskolen med saerlige undervisningsbehov
findes i bekendtgarelse nr. 693 af 20-06-2014 om folkeskolens specialunder-
visning og anden specialpaedagogisk bistand.

Der er tale om bade hjeelp til saerlig undervisning, hjeelp til undervisningsma-
terialer og tekniske hjeelpemidler og hjeelp til praktisk assistance.

Seerlig statte til et barn med gigt kan dreje sig om, at:

e barnet har behov for to saet skolebgger, sa det ikke skal baere tunge
skoleb@gger mellem hjem og skole

o der er behov for at indrette en god arbejdsplads til barnet (f.eks. en god
stol og/ eller et skrat stillet bord).

« der er behov for en computer til skriftligt arbejde

o barnetilaengere eller kortere perioder skal kares til skole

o der er behov for bygningsmeaessige aendringer pa skolen, sa barnet kan
komme omkring pa skolen, abne dgrene, bruge toilettet osv.
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Gar barnet i en privat skole er der i princippet de samme muligheder for
hjeelp. Undervisningsministeriet har afsat gkonomiske midler, der skal deekke
de private skolers udgifter til saerlig stotte.

Skolen og foraeldrene afggr sammen, om et barn med gigt kan optages/ for-
blive pa en privat skole. Ved den konkrete vurdering af barnets behov for
stotte yder PPR ogsa statte til private skoler.

Bliver skole og foreeldre enige om, hvilken stgtte barnet skal have, er det sko-
len alene, der sgger den ngdvendige gkonomiske stgtte ved undervisnings-
ministeriet.

Som eksempler pa de problemer, bgrn med gigt ofte mader i skolen kan
nasvnes.

5.1 Transport til og i skolen

Kan barnet ikke selv ga eller cykle i skole, kan der gives en bevilling til taxa-
transport. Afggrelsen fra skoleforvaltningen vil ofte veere, at barnet enten selv
skal ga til skole hver dag, eller kares i skole i taxa hver dag. Det vil ofte veere
en darlig lasning for et barn med gigt. Mange bgrn vil i lange perioder selv
kunne klare skolevejen, og sa vil der vaere enkelte dage ind i mellem, f.eks.
pga. darligt vejr, hvor det er ngdvendigt at kgre barnet. Tal derfor med skolen
om, at | har brug for en fleksibel bevilling, hvor | selv ringer efter en taxa, nar
det er ngdvendigt.

Hvis klassen skal pa tur, hvor de f.eks. skal ga eller cykle, og dette kan veere
udfordrende for barnet, er det ligeledes vigtigt, at | sammen med skolen i
god tid finder en Igsning, som alle er tilfredse med.

5.2 Computer i skolen

Fra et barn starter i skolen, er skrivning og skriftlig kommunikation centralt
placeret i undervisningen.

En del barn med gigt er pga. fysiske vanskeligheder ikke i stand til at skrive
sa meget, som de rent intellektuelt formar. Her er en computer et oplagt tek-
nisk hjeelpemiddel. Skolen har ansvaret for at stille de tekniske hjeelpemidler
til radighed, som er ngdvendige i forbindelse med undervisningen for at ele-
ven kan modtage undervisning og leve op til de krav, skolen stiller.
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5.3 Gymnastik og idraet

Mange barn med gigt deltager ikke i idraetstimerne. Der kan vaere sygdoms-
perioder, hvor barnet ikke kan deltage - men det er en darlig idé, hvis barnet
aldrig deltager. Dels har barn med gigt brug for at beveege sig og styrke de-
res muskulatur, og dels har de gleede af samvaeret med kammeraterne.

Idreetsleereren har maske brug for at tale med en ergo- eller fysioterapeut om,
hvad barnet kan tale, og hvad barnet ikke skal deltage i. Eller der er maske
brug for ekstra lzerertimer eller timer til en praktisk hjeelper i en periode. Statte
til specialpaedagogisk indsats er ikke kun stgtte til dansk, regning og lignende,
men kan ogsa veere statte til idreet.

5.4 Handveerk og design, billedkunst og madkundskab

Barnet med gigt kan have brug for speciel indretning af sin arbejdsplads og
hjeelpemidler, hvis det skal have mulighed for at deltage i de praktiske og kre-
ative fag. Ogsa i disse timer er det vigtigt, at barnet med gigt har mulighed for
at deltage - behovet for at veere med i kreative og praktiske aktiviteter er na-
turligvis lige som alle andre bgrns behov.

5.5 Sygeundervisning

Barnet med gigt har ofte mange forsemmelser pa grund af sin sygdom, og
kan derfor fa brug for ekstra undervisning og i nogle tilfeelde hjemmeunder-
visning for at kunne fglge med i klassen.

Savel folkeskolen som de frie grundskoler (privatskoler) er ifglge bekendtga-
relse nr. 694 af 20-06-2014 om sygeundervisning af elever i folkeskolen og
frie grundskoler forpligtet til at tilbyde ekstra undervisning til bern med langva-
rige sygdomme.

Skolens leder skal rette henvendelse til forseldrene senest 3 uger (15 skole-
dage) efter, at eleven sidst deltog i skolens undervisning. Det kan veaere 3
uger efter hinanden eller 15 enkeltdage. Skolens leder skal efter samrad med
forzeldrene sgrge for, at den ngdvendige undervisning i hjemmet iveerksaet-
tes, hvis barnet fortsat skal veere hjemme.

Laes ogsa om sygeundervisning pa www.gbf.dk
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6 18 ar - og hvad sa?

Nar unge med gigt neermer sig de 18 ar, vil der ofte melde sig en raekke
spgrgsmal bade hos den unge selv og hos foreaeldrene.

Som f.eks. hvilken uddannelse kan den unge tage, og kan den unge fa ar-
bejde?

Foreeldrene er ofte de mest bekymrede. De har skullet hjeelpe med meget i
lzengere tid end foreeldre til andre unge, og det kan veere sveert at give slip og
turde lade den unge sta pa egne ben.

Det kan veere hardt at se pa, at den unge selv skal ggre sine erfaringer med
de nederlag og knubs det ind i mellem giver. Men man bliver nu en gang ofte
nadt til at gare sine egne erfaringer, og har ikke lyst til at hare pa andres, og
da slet ikke sine foreeldres!

6.1 Hjeelp til forsgrgelse under uddannelse

Ved det fyldte 18 ar, har foreeldrene ikke laengere forsgrgelsespligt over for
den unge. Pa dette tidspunkt, vil de fleste unge med gigt stadig ga i skole el-
ler veere i gang med en uddannelse. Unge med gigt skal som udgangspunkt
klare sig med SU som andre unge, nar de er i gang med en ungdomsuddan-
nelse. Laes dog om mulighederne for stgtte efter reglerne om revalidering.

6.1.1 Handicaptilleeg til SU

Langt de fleste unge, der er i gang med en videregaende uddannelse, klarer
sig ligeledes pa SU, evt. med handicaptilleeg.

Nar den unge starter pa en videregaende uddannelse eller en dansk er-
hvervsuddannelse, er der mulighed for at fa et seerligt handicaptilleeg til SU,
hvis sygdommen har medfart en funktions- nedsaettelse der giver betydelige
begraensninger i muligheden for at have erhvervsarbejde ved siden af uddan-
nelsen - altsa have et studenterjob. Tilleegget kompenserer for den mang-
lende mulighed for at have en indtaegt ved siden af SU'en.

Studerende, der far handicaptilleeg, er omfattet af samme SU-regler, som alle
andre der modtager SU.
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Handicaptillzegget til videregaende uddannelser er 8.880 kr. om maneden
(2020), og til erhvervsuddannelser 5.569 kr. om maneden.
Laes mere om handicaptilleeg pa www.su.dk, under "Seerlig statte”.

6.1.2 Revalidering

Unge med gigt kan i seerlige situationer vaere berettigede til revalideringsstat-
te. Det er en betingelse, at den unge har begraensninger i arbejdsevnen, samt
at de gvrige beskeeftigelsesrettede indsatser efter beskaeftigelsesloven eller an-
dre indsatser efter anden lovgivning ikke er tilstraekkelige til, at den unge kan
bringes til at forsgrge sig selv helt eller delvist.

| nogle tilfeelde har den unge brug for en periode med naermere afklaring, inden
en plan for revalideringen kan fastleegges. | sa fald kan jobcentret bevilge en pe-
riode med forrevalidering — en forberedelse til den egentlige revalidering.
Perioden med forrevalidering skal ophgre og erstattes af en plan for revalide-
ringsforlgbet, sa snart den unge er afklaret.

Jobcentret skal i samarbejde med den unge tilrettelzegge en revalidering, sa
den kan gennemfgres pa sa kort tid som muligt.

Reglerne finder du i beskaeftigelseslovens § 142 - § 146.

Unge der er visiteret til revalidering efter reglerne i beskaeftigelsesloven, har
ret til revalideringsydelse efter bestemmelserne i aktiviovens kapitel 6 c. Unge
der netop har forladt skolesystemet, og som kan klare sig med de normale
stgtteordninger til daekning af leveomkostninger, f.eks. fra Statens Uddannel-
sesstotte, kan dog kun fa revalideringsydelse, hvis den pagaeldende har bety-
delige begraensninger i arbejdsevnen eller af andre grunde har seerligt be-
greensede erhvervsmuligheder.

Seerlige udqifter (undervisningsmaterialer, hjeelpemidler m.m.)

Revalidender kan fa tilskud til de hjeelpemidler m.m., som er nadvendige for at
gennemfgre uddannelsen (beskeeftigelseslovens § 172). Ved hjaelpemidler for-
stas f.eks. undervisningsmateriale og arbejdsredskaber.

Der kan desuden gives hjeelp de seerlige udgifter, der er en nadvendige for at
deltage i uddannelsen og som er en fglge af en nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne (beskeeftigelseslovens § 173).

Barn med gigt (Rev. december 2019)
Gigtramte Barns Foraeldreforening Side 28 af 32



6.2 Hjalp til merudgifter

Mange unge med gigt vil opleve, at den hjeelp til daekning af merudgifter foreel-
drene har faet, stopper nar den unge bliver 18 ar, selv om merudgifterne ikke
har aendret sig.

Malgruppen for daekning af merudgifter er nemlig snaevrere for voksne end for
barn. Det er kun voksne med en betydelig og varigt nedsat funktionsevne, der
er indgribende i dagligdagen, og som er afhaengige af ikke ubetydelige hjeelpe-
foranstaltninger i dagligdagen, der kan fa deekket merudgifter efter servicelo-
vens § 100.

Og det er de feerreste unge med gigt, der er sa handicappede af deres gigt, at
de falder ind under denne gruppe.

Vurderingen af, om den unge har en betydelig og varigt nedsat funktionsevne,
der er indgribende i dagligdagen, skal som udgangspunkt foretages ud fra,
hvordan den unge har det, nar denne far medicin. | de tilfeelde, hvor ophgr af
den medicinske behandling vil betyde en umiddelbar risiko for at den unge far
en vaesentlig og varigt nedsat funktionsevne, skal han/hun dog vurderes, som
han/hun fungerer uden at fa medicin.

Med umiddelbar risiko forstas situationer, hvor det kan sandsynliggares, at den
vaesentlige og varige nedseaettelse af funktionsevnen indtraeder kort tid efter op-
hgr af den konkrete behandling, typisk i labet af dage til uger, eventuelt mane-
der. Den unge kan spgrge sin behandlende laege, om denne mener, at han/hun
uden sin medicinske behandling vil have en umiddelbar risiko for at fa en vee-
sentlig og varigt nedsat funktionsevne. Er det tilfeeldet skal den unges funkti-
onsevne vurderes uden den medicinske behandling.

Det er stort set de samme former for merudgifter som bgrn far deekket, der kan
daekkes. De sandsynliggjorte merudgifter skal udgere mindst 6.672 kr. pa arsba-
sis (2020).

Ligger de sandsynliggjorte merudgifter i intervallet 556 kr. — 1.561 kr. om mane-
den, far den unge udbetalt et standardbelagb pa 1.040 kr. Ligger de i intervallet
1.562 kr. — 2.601 kr., udbetales et standardbelgb pa 2.081 kr. om maneden.
Ved dokumenterede merudgifter fra 2.602 kr. om maneden daekkes de faktiske
udgifter, kravet om dokumentation geelder alle merudgifter.
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Den unge kan evt. sgge om daekning af udgifter til medicin og behandling efter
aktivliovens § 82. Kommunen vil her vurdere, om den unge selv har mulighed
for at daekke udgiften - de fleste kommuner er meget restriktive i forhold til at
bruge denne regel. Sa har den unge sparet lidt penge op, eller har hun ikke
udnyttet sine lanemuligheder efter SU-reglerne, gives der afslag.

6.3 Hjeelp til ledsagelse

Unge over 18 ar med gigt, der ikke kan feerdes alene pa grund af en betydelig
nedsat fysisk funktionsevne, har ret til 15 timers ledsagelse om maneden efter
§ 97 i lov om social service. Reglerne svare til de regler, der er geeldende for
unge fra 12 til 18 ar (se side 14).
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7 Yderligere oplysninger 8 Her kan du hente stgtte

Nyttige hjemmesider:

GBF: Gigtramte Bgrns Foraeldreforening
Ankestyrelsen: www.ast.dk. Database med alle gaeldende Principmeddelelser. www.gbf.dk
e-mail: gbf@email.dk
Beskaftigelsesministeriet www.bm.dk Her er alle love, vejledninger, afgarelser tif. 9677 1200
m.m. indenfor arbejdsmarkedsomradet tilgaengelige.
Danske Handicaporganisationer: www.handicap.dk , brugerservice administre- FNUG: Foreningen af Unge med Gigt
rer ledsagerkort og handicapparkeringskort Gentoftegade 118
2820 Gentofte
Den Uvildige Konsulentordning: www.dukh.dk Her bliver givet rad og in- forma- www.fnug.dk
tion om regler pa handicapomradet. e-mail: fnug@fnug.dk
Retsinformation: www.retsinfo.dk. Herkan manfindealle geeldendelove, vej- GIGTFORENINGEN: Gigtforeningen
ledninger, afggrelser m.m. Gentoftegade 118
2820 Gentofte
Statens Uddannelsesstgtte: www.su.dk Her kan du laese om reglerne for SU her- tif.: 3977 8000
under handicaptilleeg www.qigtforeningen.dk
RADGIVNING: Gigtforeningens Radgivning

tif.: 3977 8080
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