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Lad mig starte med at sige tak for et fantastisk 
forældrekursus. Igen i år havde Lene Simon-
sen sat et program sammen, som bare gav 
god mening. Det var min oplevelse, at vores 
mange deltagere havde samme oplevelse som 
mig og nød de oplæg, de var med til. 

Personligt blev jeg helt glad for at opleve 
Pernille og hendes mor. Til jer som ikke havde 
muligheden; Pernille er en ung kvinde med 
Downs syndrom, som i den grad har lyst til 
livet. Som Pernille fik sagt, til sin mors store 
overraskelse,” hvis man får problemer, skal 
man bare løse dem og komme videre”. 

Ud over de mange oplæg og workshops blev 
der tid til at netværke og styrke det sociale 
mellem os forældre. Jeg ved, at der helt kon-
kret er blevet sat gang i en ny netværksgruppe 
for nogle af de helt nye på baggrund af kurset. 

Vores generalforsamling  gav mig 2 år mere 
som formand, hvilket jeg ser meget frem til. 

Derudover fik vi et nyt medlem i bestyrelsen, 
men meget mere om det senere.

Vores næste fokus er den 6. juni, hvor vi 
har arrangeret et oplæg ved Julie Harmon 
fra Peak Parent Center i USA. Julie vil lave 
et oplæg vedr. inklusion og sætte tingene i 
et lidt andet perspektiv. Læs mere om dette 
inde i bladet. 

Jeg kan forestille mig, at der er mange, 
som sidder i samme situation, som jeg selv. 
Den nye skolereform og de udfordringer samt 
muligheder, den vil give vores børn. Det kunne 
være rigtig sjovt at høre fra facebookgruppen, 
hvilke ting der er i spil rundt om i landet.

Så vil jeg ønske alle en rigtig dejlig sommer og 
se frem til at se jer til vores aktivitets weekend 
i uge 37. Så hold øje med vores hjemmeside.

N Y T  F R A  B E S T Y R E L S E N

Af Thomas Hamann



Down & Up 2.20144

B E S T Y R E L S E N

Thomas Hamann
Formand
formand@downssyndrom.dk

Karina Rhiger
Næstformand, hjemmesideansvarlig
downssyndrom@downssyndrom.dk 

Lasse Ditlevsen
Kasserer

Lene Simonsen
Bestyrelsesmedlem, forældrekursusarrangør

Kirsten Sørensen
Bestyrelsesmedlem, bladansvarlig, 
medlem af LEV’s hovedbestyrelse
medieudvalg@downssyndrom.dk

John Christensen
Bestyrelsesmedlem

Maria Hansen
Bestyrelsesmedlem

Katarina Mejer
Suppleant

PR. 29. MARTS 2014



Down & Up 2.2014 5

Pernille siger hun har et godt liv. Hun har 
mange drømme – hun drømmer om at blive 
en kendt kunstner. Hun elsker at tegne  - ja i 
det hele taget er Pernille meget kreativ.

Pernille ved også, hvad hun vil. Det gav 
sig især til kende i beskrivelsen af, hvordan 
Pernille fandt frem til det sted, hvor hun 
gerne ville bo. Mange steder havde været på 
tale – men nej – Pernille havde besluttet sig 
for et helt bestemt sted, hvor man ikke skulle 
ud for at komme til fritidsaktiviteterne, for 
de var i kælderetagen i samme opgang som 
lejligheden. 

Og heldigvis blev der  en lejlighed ledig her, 
netop som Pernille have brug for en. Pernille 
havde været på højskole og planen var, at hun 
skulle flytte hjemmefra, når højskolen var slut. 
Og sådan blev det – og hun bor der, hvor hun 
allerhelst vil bo.

Forældrekurset blev skudt i gang med et 
fantastisk oplæg af Pernille og hendes mor. 
Pernille er en ung kvinde på 24 år med 
Downs syndrom. 

Af Kirsten Sørensen

Pernille var rigtig god til at fortælle om sin 
hverdag. Hun fortalte ud fra fotografier, som 
hun  selv havde taget. Der var fotografier fra 
hendes lejlighed, af bussen som hun kører 
med, når hun skal på arbejde, af busskiltet 
ved holdepladsen, af opgangen, hvor hun bor 
og meget meget mere.

Pernille gjorde det rigtig godt – jeg sad med 
tårer i øjnene under hendes oplæg, for hold 
da op det gjorde stort indtryk – ikke mindst 
når man selv har en datter, der er næsten 
jævnaldrende med Pernille.

FORÆLDREKURSUS 2014
FORÆLDRESKABET TIL BØRN MED DOWNS SYNDROM; MESTRING OG INKLUSION
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Af Kirsten Sørensen

I kan godt begynde at glæde jer til sensom-
merens aktivitetsweekend, som finder sted 
i weekenden den 13.-14. september 2014.

Igen i år skal vi til Pindstrup Centeret, 
hvor der venter os nogle fornøjelige timer 

AKTIVITETSWEEKEND 2014
både for store og små. Desuden bliver der 
også tid og mulighed for at snakke med de 
andre deltagere.
Hold øje med hjemmesiden – det er her du 
får nærmere information om tilmelding.

Billederne er fra sidste års
aktivitetsweekend.
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AF MENNESKER MED DOWNS SYNDROM I DANMARK

Downs syndrom i almenmiljøet. Og hun har 
stor erfaring med det, så vi glæder os.

Eftermiddagens opbygning:
13.00 -14.15: Oplæg, del 1
14.15 -14.30: Pause med kaffe og kage
14.30 -16.00:  Oplæg, del 2 med afsat tid til 

spørgsmål.
16.00 -17.00:  Dialoggrupper vedr. muligheder 

i en dansk kontekst.

Indhold
Indholdet i oplægget vil behandle følgende 
tematikker: Høje forventninger, at bygge på 
styrker og ressourcer, tilpasning og modifice-
ring af læreplaner, at lære af fortiden og forme 
fremtiden, de store ideer og samarbejdet mel-
lem forældre og professionelle.

Efter oplægget er der tid til spørgsmål, li-
gesom vi i Landsforeningen vil sætte ramme 
for diskussion af, hvordan vi som professio-
nelle og forældre ser disse muligheder i en 
dansk kontekst.

Man kan deltage i temaoplægget enten ved 
fysisk at møde fysisk op eller deltage gennem 
vores webinar.

Inklusion er på dagsordenen. Faktum i Dan-
mark er, at mennesker med Downs syndrom 
tilbringer deres skolegang i specialmiljø eller 
på specialspor. Men kan det lade sig gøre at 
organisere undervisning og samarbejde på en 
måde, så mennesker med Downs syndrom kan 
blive en naturlig del af fællesskabet i almen 
miljøet i uddannelsesmæssig sammenhæng? 

Det sætter vi i Landsforeningen Downs 
Syndrom fokus på. Vi ønsker at være nysger-
rige i forhold til, hvorvidt og hvordan vores 
børn kan få mulighed for at udfolde deres 
potentiale ved at blive mødt med høje forvent-
ninger, blik for deres styrker og deltagelse i 
fællesskabet i almenmiljøets tilbud. Vi ønsker 
at blive inspirerede, så vi fremadrettet kan gå i 
dialog med professionelle om, hvordan vi giver 
vores børn de bedste muligheder. 

Vi vender derfor blikket mod USA og byder 
Julie Harmon varmt velkommen. Gennem så 
forskelligartede positioner som mor, sparrings-
partner for forældre og skoler, underviser og 
foredragsholder gennem Peak Parent Center 
(PEAK Parent Center er en stor nonprofit 
organisation, som har fokus på rådgivning 
og hjælp til familier og børn med handicap) 
brænder hun for inklusion af mennesker med 

INKLUSION
Gratis temaoplæg for dig der er forælder, professionel, under uddannelse 
eller bare nysgerrig...
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AF MENNESKER MED DOWNS SYNDROM I DANMARK

Dato: 6.juni 2014

Tid: 13.00-17.00

Sted: IT-Universitetet, Rued Langgaardsvej 
7, 2300 København S

Pris: Gratis.

Forplejning: 
Landsforeningen Downs Syndrom er vært 
ved kaffe og kage i pausen.

Tilmelding: 
Findes på Landsforeningens hjemmeside.

KAN VI?
Om oplægsholderen Julie Harmon
Julie Harmon er chef for forældre-
service i PEAK Parent Center og har 
arbejdet her de sidste 13 år.  I det dag-
lige er hun involveret i arbejdet med 
inkluderende undervisning på både 
forældre- og skoleplan, ligesom hun 
tager ud som sparrings-partner og hol-
der foredrag om inkluderende under-
visning samt underviser på det lokale 
universitet. Julie er bestyrelsesmedlem 
i både National Down Syndrome Con-
gress og foreningen for Downs syndrom 
i Colorado Springs.

Julie Harmon er mor til to unge 
mennesker med Downs syndrom som 
bor, går i skole og deltager i lokalmiljøet 
i Colorado Springs. Julies ældste søn 
går på universitetet i Colorado, har 
to betalte jobs og deltager jævnligt i 
frivilligt arbejde og Julies yngste søn 
går inkluderet i almen undervisning 
og læreplan i det, der svarer til folke-
skolen.

Julie brænder for at fremme men-
nesker med handicaps rettigheder, 
drømme og inklusion.

Vi arbejder med en webinar løsning, hvor 
man kan følge oplægget på nettet. Se mere 
på vores hjemmeside i starten af juni.
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Den 27. maj 2014 sætter SFI med en heldags-
konference fokus på en af de helt centrale 
 arenaer for inklusion, nemlig  arbejdspladsen.

Det er et mål, at det danske arbejdsmarked har plads til mange 
forskellige mennesker – også mennesker med forskellige behov 
og udfordringer. På jobcentrene arbejder man på at hjælpe alle til 
et aktivt arbejdsliv, og i virksomhederne forsøger man at få social 
ansvarlighed til at gå hånd i hånd med en god økonomi. Der er 
bred enighed om de gode intentioner. 

Men hvordan står det egentlig til med inklusionen af menne-
sker med særlige behov på de danske arbejdspladser? Hør bl.a. 
Anna-Mee Allerslev, Lars Goldschmidt, Morten Binder, Maarten 
van Engeland, Lisbeth Pedersen samt en række SFI-forskere og 
praktikere give deres bud.

Vær med når forskning, virksomheder og beskæftigelsesfolk 
sætter hinanden stævne i DGI-Byen!

Konferencen er den fjerde i temaserien 
”Inklusion – en utopi?”

Pris for deltagelse, kr. 1.300,-

INKLUSION 
P Å  A R B E J D S P L A D S E N
Der er stadig ledige pladser på temakonferencen 
om inklusion på arbejdspladsen!

SFI A
R

R
A

N
G

EM
EN

T
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Pressemeddelelse den 4. maj 2014:

LEVs landsformand er en sympatisk kværulant

Stolt prismodtager
Sytter Kristensen er dybt beæret over prisen. 
Hun udtaler:

- Jeg er stolt og glad for udnævnelsen til 
sympatisk kværulant. Ikke mindst over, at det 
er i tilknytning til debatten om den absurde bru-
gerbetaling på hjælpen. Det siger mig, at vi er 
nået uden for de snævre cirkler med budskabet. 
Der er nemlig mange danskere, som er blevet 
forargede - helt modsat en række kommunale 
embedsmænd og politikere, som tilsyneladende 
synes, det er helt i orden, at nogle af samfundets 
mest sårbare medborgere skal betale for den 
nødvendige hjælp.

- De fleste udviklingshæmmede er ikke selv i 
stand til at forstå problematikken, og de har rigtig 
svært ved selv at råbe op og tale deres egen sag. 
Derfor har jeg også - i de 12 år jeg ind til videre 
har været landsformand i LEV - set det som en 
kerneopgave at være denne gruppe borgeres 
stemme. Både over for magthaverne og i forhold 
til en bredere offentlighed. I den forstand ser 
jeg også prisen, som en anerkendelse af LEVs 
vigtige rolle i vores demokrati.

Pengene skal styrke LEV som talerør
Prisen er på 250.000 kr. og er tildelt Sytter Kristen-
sen personligt. Landsformanden har imidlertid 
besluttet at donere hele beløbet til LEV, og hun 
har bestemt, at midlerne skal anvendes til at for-
bedre vidensgrundlaget i forhold til brugerbetaling 
mv. og til at styrke LEVs position i den offentlige 
debat yderligere. Sytter Kristensen siger:

- LEV og jeg har en stor og vigtig opgave med 
at være talerør for udviklingshæmmede og deres 
pårørende. Den opgave skal prisen og de rare 
penge bruges til at udvikle og styrke yderligere. 
Med de vinde som blæser for tiden - både lokalt 
og nationalt - så er det vigtigere end længe.

Landsforeningen LEVs landsformand, Syt-
ter Kristensen er blevet hædret med en pris 
på 250.000 kr. for sin markante deltagelse 
i debatten om kommunernes opkrævning 
af ulovlig brugerbetaling på hjælp og støtte 
til mennesker med udviklingshæmning. 

Prisen er tildelt af Den Georgbruunske Fond og 
giver retten til at kalde sig sympatisk kværulant. 
Landsformanden er stolt af prisen og giver hele 
beløbet til LEV.

20-25.000 kr. for tre til fem dages sommer-
husferie i Danmark eller 15.000 kr. for en to-
dages tur til den årlige Sølund Musik Festival. 
Det har været virkeligheden for rigtig mange 
udviklingshæmmede i Danmark. I årevis er de 
blevet afkrævet betaling for lønudgiften til det 
støttepersonale, som yder den socialpædagogi-
ske ledsagelse i den forbindelse. Og først efter 
utallige henvendelser til relevante myndigheder 
og frem for alt flere indlæg i landsdækkende, 
regionale og lokale medier skete der endeligt 
noget i begyndelsen af 2014. Brugerbetalingen 
på hjælpen blev erklæret ulovlig. Det er efter 
sociallovgivningen kommunens pligt at give den 
nødvendige støtte og ledsagelse til mennesker, 
som ikke kan færdes på egen hånd. Det hand-
ler om muligheden for et ordentligt liv - og det 
indbefatter også udflugter, ferie osv.

Sytter Kristensens aktive deltagelse i den 
debat er blevet bemærket. Lørdag blev hun 
således tildelt Den Georgbruunske Fonds pris 
som ”Den sympatiske kværulant” med den be-
grundelse, at hun ”… uegennyttigt, som formand 
for Landsforeningen LEV [har] formået at få 
kommunerne til at erkende, at de efter loven 
er forpligtet til at yde gratis hjælp og ledsagelse 
til mennesker med udviklingshæmning også i 
forbindelse med ferieophold, udflugter m.v.”
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BILEN

Hvad mon de vil kalde ham. Spasserungen, 
mongolbarn. Han rakte mig den lille hvide 
bil. Jeg trillede den hen ad tæppet.

Han kravlede efter. Tv’et kørte i baggrun-
den. Hvis nu han skulle blive ked af det. Han 
havde meget legetøj. Men han ville kun lege 
med bilen. Jeg var blevet sat til at passe ham. 
For de var ikke hjemme. Jeg spurgte, om han 
var tørstig. Han nikkede og sagde en lille ja-lyd. 
Han havde tungen ud af munden. Han kunne 
ikke styre den. Jeg trillede bilen igen. Han 

grinte. Tankerne fløj igennem mig. Hvordan 
ville han klare sig? Hvorfor lige ham? Hvorfor 
ikke en anden? Ville han få det godt? 

Han sad og kiggede på mig. Jeg satte mig 
tilbage i sofaen, hvor benene manglede. Jeg 
lagde mig på sofaen. Og tog et tyndt tæppe 
over mig. Jeg lå og kiggede på ham. Tænkte, 
ville han kunne finde en pige? Ville han være 
ensom? 

Bilen kom trillende igen. Billygterne kom 
lysende ind ad vinduet. De var hjemme.

Af Nicolai Snedker, 15 år, 
storebror til Rune
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Herefter understregede Manu Sareen flere 
gange, at han ikke mener, at det er politikerne 
på Christiansborg, som skal bestemme, hvilke 
aktiviteter man skal have støtte og ledsagelse 
til at deltage i.

- Set fra et borgerperspektiv, så tror jeg nok, 
at de fleste vil have sig frabedt, at vi her fra 
Christiansborg skal beslutte hvilke aktiviteter, 
de skal tilbydes at deltage i, sagde ministeren 
blandt andet i sin tale på samrådet.

Han havde imidlertid ikke den samme 
indvending mod, at kommunale politikere 
beslutter hvad borgerne kan - og frem for alt 
ikke kan - deltage i. Her fremhævede Manu 
Sareen flere gange det kommunale selvstyre 
som det bærende princip. Et princip, som 
tilsyneladende skal være bestemmende for 
hvad mennesker med udviklingshæmning 
kan få pædagogisk støtte og ledsagelse til.

-  … det er kommunerne som er tættest 
på, og derfor er det også kommunerne, som 
må træffe beslutningerne om den hverdag og 
de forskellige udflugtsmål på de forskellige 
botilbud til mennesker med handicap, sagde 
ministeren blandt andet.

I den efterfølgende debat mellem ministe-
ren og udvalget udtrykte Karina Adsbøl (DF) 
flere gange, at hun syntes ministerens melding 
var besynderlig på dette punkt.

- Jeg hører det som om ministeren siger, at 
kommunerne kan prioritere om de vil følge 
Servicelovens paragraffer eller om de ikke vil. 
Det er bekymrende.

LEVs landsformand, Sytter Kristensen, 
var tilhører til det åbne samråd. Hun synes 
også, at Socialministeren er lidt inkonsekvent 
i sin udmelding:

Socialministeren mener, at kommunerne 
skal leve op til deres ansvar og sørge for at 
yde den nødvendige støtte og ledsagelse. 
Men han har også meget stor respekt for det 
kommunale selvstyre. Så meget kan man 
udlede af et åbent samråd om mulighederne 
for ledsagelse til mennesker med handicap, 
der har brug for socialpædagogisk støtte. 
LEVs landsformand håber stadig, at Fol-
ketingets partier kan finde sammen om en 
løsning, der giver en mere entydig ret til 
ledsagelse til alle med behov.

Tirsdag havde Dansk Folkeparti og Venstre 
kaldt Socialminister, Manu Sareen, i åbent 
samråd i Folketingets Socialudvalg. Emnet var 
den manglende pædagogiske støtte og ledsa-
gelse til mennesker med udviklingshæmning, 
der vil deltage i diverse kulturelle aktiviteter, 
som fx Sølund Festivalen.

Karina Adsbøl fra Dansk Folkeparti og Ey-
vind Vesselbo fra Venstre havde taget initiati-
vet til det åbne samråd, og de indledte med 
en gennemgang af deres begrundelser for 
forslaget. Herefter gav ministeren en samlet 
besvarelse. Her indledte han med en kon-
statering af, at det er hans indtryk, at alle 
i Folketinget er enige om at handicappede 
skal have en god tilværelse med indhold og 
udvikling. Derfor handler det ikke kun om 
Sølund Festivalen, understregede ministeren:

- Jeg synes ikke, at vores drøftelse skal 
handle om hvorvidt mennesker med handicap 
skal have mulighed for at deltage i denne her 
specifikke festival (Sølund, red.).  Det tror jeg 
et eller andet sted, at vi alle er enige om, at 
det skal der være mulighed for.

Åbent samråd om ledsagelse 
for mennesker med handicap



Down & Up 2.2014 19

hjælp, som borgerne allerede har krav på fra 
kommunen.

Fra Venstre var der gentagende opfordrin-
ger til at være mere konstruktiv i jagten på en 
reel løsning, der kan sikre mennesker med 
handicap bedre mulighed for pædagogisk 
støtte og ledsagelse. Anne-Mette Winther 
Christensen opfordre blandt andet ministeren 
til at se fordomsfrit på om satspuljen kunne 
tilvejebringe finansiering til en sikring af den 
nødvendige ledsagelse.

LEVs Landsformand, Sytter Kristensen hå-
ber, at det kan lykkes at skabe et konstruktivt 
og løsningsorienteret fokus hos ministeren og 
partierne i Folketinget.

- Det afgørende er, at der findes en løsning, 
som giver en mere entydig ret til ledsagelse 
og støtte. Uanset om man har brug for pæ-
dagogisk bistand eller ej. Det vil ikke krænke 
kommunernes selvstyre, men det vil kræve at 
politikerne sætter sig sammen og forpligter 
hinanden på en løsning og på at finde den fi-
nansiering, som skal til. Det er i virkeligheden 
ret beskedne beløb, og det synes jeg man burde 
kunne finde ud af, siger Sytter Kristensen.

- På den ene side siger Manu Sareen, at 
politikere på Christiansborg ikke skal beslutte, 
hvilke bestemte festivaller og lignende man 
kan - og ikke kan - få støtte og ledsagelse til. 
Det er jeg bestemt enig med ham i. Men 
hvorfor er det så glimrende, når lokale politi-
kere beslutter hvilke bestemte festivaller osv. 
man kan få støtte til at deltage i? Er det ikke 
ligeså  krænkende for den enkeltes mulighed 
for selv at bestemme? For mig gør det ingen 
forskel om det er lokale eller nationale politi-
kere. Det må være den enkeltes ønsker, som 
er udgangspunktet, siger Sytter Kristensen.

En anden gennemgående diskussion på 
samrådet var spørgsmålet om, hvorvidt der 
skal åbnes op for, at borgerne kan betale for 
hjælpen fra de kommunale medarbejdere 
i deres botilbud. Her var Socialministeren 
meget klar i afvisningen af at give mulighed 
for de såkaldte tilkøbsydelser, når det gælder 
socialpædagogisk støtte efter § 85:

-  Brugerbetaling på hjælpen er ikke vejen 
frem, sagde ministeren, og han udtrykte be-
kymring for, at det kunne føre til yderligere 
besparelser på kerneydelsen - altså på den 
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GODE APPS TIL DE SMÅ 0-4 ÅR Af Katarina Mejer

lyst til at udvide sprogtræningen, kan man 
købe figurerne fysisk hos www.hattenforlag.se 
til en beskeden pris.

FotoHuskeSpillet: 
Et klassisk vendespil. Hukom-
melsen trænes og barnet lærer 
nye ord. Der er også mulighed 

for at sætte dine egne fotos ind på vendekor-
tene og man kan indspille lyd, der passer til 
egne fotos.

Sound Touch / Video Touch: 
Her er der tale om to forskel-
lige apps. Den ene viser billeder 
og den anden video. I begge er 
der eksempelvis billeder af dyr, 
køretøjer, musikinstrumenter 
og lign. Når man aktiverer et 
billede, bliver der præsenteret 

et foto eller en video af det, man har valgt 
samtidig med, at indholdets navn bliver nævnt 
eller man hører lyden, som passer til videoen.

Tegnapp: 
Tegnapp er en forældre app, 
som er baseret på tegnsprog. 
Det er en ordbog, som giver mu-

lighed for at søge og finde de tegn, du lige 
står og mangler. Du får ikke bare et billede 
af tegnet – med Tegnapp får du også en kort 
video, hvor en professionel tegnsprogstolk vi-
ser dig, hvordan tegnet skal laves. Tegnapp er 
et godt redskab, hvis man bruger tegn til tale.

Idet jeg kun har kenskab til apps til mindre 
børn, har jeg ikke en bred  viden om apps til 
store børn, så hvis du derude sidder med nogle 
gode apps, som I anvender både til små, store 
og voksne, så skriv endelig til bladet og anbefal 
gerne jeres apps. ■

Fagtesangbogen: 
Et genialt program til at under-
støtte både store og især også 
de helt små børns interesse for 

at lytte, se og imitere. Udfordrer de små i 
forhold til at skulle omsætte det sete/hørte 
til motorisk handling og sprog. Gode kendte 
sange præsenteres professionelt i en enkel 
kulisse uden forstyrrende elementer, så fokus 
opretholdes på sange og fagter. Som et ekstra 
krydderi i appen kan man filme de små under 
afvikling af sangen. 

Babbapp: 
I Babbapp bor der seks figurer 
- Babba, Bibbi, Bobbo, Dadda, 
Diddi og Doddo – man kan få 

dem til at reagere ved at tale, fnise, kilde 
og danse, hvis man trykker på deres fødder. 
Samt der er tre musikvideoer. Babblerne gør 
sprogundervisning spændende, lærerigt og 
sjov. Den pædagogiske platform er Karlstad-
modellen og er sprogtræning for børn i en 
tidlig sproglig udvikling. Babblerne er elsket 
af alle herhjemme og ingen tænker over, at 
det bare er en sprogundervisning. Babblerne 
taler deres eget sprog, som er udelukkende 
baseret på lyden af deres navn. Hvis man har 

I dag har de fleste familier en tablet (ipad/
android). Det er ikke kun større børn og 
teenagere, der muntrer sig med de små 
fikse teknologiske vidundere, der findes 
også apps til de mindste i familien. Det er 
ikke bare apps til pjat og underholdning, 
men apps med masser af læring og sprog-
lig udvikling. Et fint supplement til alt det 
andet, vi laver med vores børn. Jeg har 
fundet et par apps, som vi har stor glæde af 
herhjemme, nogle jeg gerne vil dele til jer.
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Lokalafdelinger
■  D O W N S  B O R N H O L M
Af Anja Skov Sørensen

Søndag den 23. februar holdt vores lille lo-
kalforening den årlige fastelavnsfest og gene-
ralforsamling. Vi havde lånt lokaler i special-
børnehaven Mælkebøtten, og det var nogle 
festklædte og spændte piger og drenge, der 
mødte frem.

Der blev rigtig banket til tønden, så træ-
stumperne fløj og der gik så længe, før vi havde 
fundet en kattedronning og konge.

Vi havde alle en hyggelig eftermiddag med 
kage, kaffe og saftevand og mens børnene 
legede og tumlede til den store guldmedalje, 
fik de voksne planlagt nogle af foreningens 
arrangementer det næste års tid.
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Jeg vil gerne dele vores møde med 
Pernille på en helt almindelig onsdag. 
Tristan og jeg står og venter på bussen 
ved busstoppestedet. Vejret er fint, og 
Tristan er i det fineste humør. Imens vi 
står og venter, kommer der en voksen 
kvinde med Downs syndrom hen til os 
– meget målrettet. Da hun næsten er 
henne hos os tager hun sine fine røde 
høretelefoner af og begynder at snakke 
med Tristan. Tristan charmer, hvilket 
han godt er opmærksom på at han kan, 
og det kan Pernille slet ikke stå for. Hun 
synes bare han er så sød. Tristan sender 
flyve-kysser afsted til Pernille, og hun er 
helt flad af grin og mener, at han skal 

vente med alt det kysseri, til han bliver 
stor nok til at kysse på en pige. 

Pernille er rigtig god til at snakke, 
og det roser jeg hende for, hvortil hun 
svarer mig, at det kommer Tristan også 
til engang. Pernille fortæller også, at 
hun har fri hver onsdag, hvor hun går 
til syning og nu er på vej hjem for at 
gøre rent i sin lejlighed. Hun bor i et 
bofællesskab, som hun iøvrigt er rigtig 
glad for. Pernille klarer det hele selv, 
dog undtagen indkøb, hvor hun har en 
hjælper med, hvilket var noget pjat, for 
det kunne hun altså sagtens klare selv.

Et dejligt møde med en meget sød, 
bestemt og kvik Pernille - Tak for det.

Ved busstoppestedet
Af Katarina Mejer
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Lovguide om rehabiliteringsplan og rehabiliteringsteam

I forbindelse med reformen af førtidspension og fleks-
job, som trådte i kraft 1. januar 2013, blev der indført 
to nye krav i forbindelse med behandlingen af nogle 
typer sager på arbejdsmarkedsområdet. Det ene krav 
er, at kommunen i en række sager skal udarbejde en 
såkaldt rehabiliteringsplan. Det andet krav handler 
om, at bestemte typer sager skal behandles i et såkaldt 
rehabiliteringsteam. DUKH har udgivet en guide, der 
giver en introduktion til de to begreber. 

Guiden finder du på DUKH´s hjemmeside.

I forbindelse med reformen af førtidspension og fleks-
job, som trådte i kraft 1. januar 2013, blev der indført 
to nye krav i forbindelse med behandlingen af nogle 
typer sager på arbejdsmarkedsområdet. Det ene krav 
er, at kommunen i en række sager skal udarbejde en 
såkaldt rehabiliteringsplan. Det andet krav handler 

D U K H s  g u i d e r  t i l  b o r g e r e n

Rehabiliteringsplan & Rehabiliteringsteam 

Værd at vide om:  

A p r i l  2 0 1 4

Denne guide henvender sig til dig, der ønsker en 

kortfattet introduktion til Rehabiliteringsplan & 

Rehabiliteringsteam. 
Guiden er del af en serie, som udbygges lø-
bende med guider på andre områder. Find flere 

guider på www.dukh.dk.  

Guiden bliver ikke trykt før til sommer, fordi 
vi gerne vil give vores brugere chancen for at 
kommentere indholdet eller komme med for-

Kommentarer eller forslag

slag. Hvis du har kommentarer eller lignende, 
så send dem til thomas.holberg@dukh.dk

Med venlig hilsen Thomas Holberg

Denne guide henvender sig til dig, der ønsker en 

kortfattet introduktion til Lov om en aktiv beskæfti-

gelsesindsats bestemmelser om fleksjob.  

Guiden er del af en serie, som udbygges løbende 

med guider på andre områder. Find flere guider 

på www.dukh.dk  

Fleksjob
D U K H s  g u i d e r  t i l  b o r g e r e nA u g u s t  2 0 1 3

Værd at vide om:  

Sygedagpenge 
Jeg er syg - værd at vide om 

Denne guide henvender sig til dig, der ønsker en 
kortfattet  introduktion til sygedagpengeområdet.

Guiden er del af en serie, som udbygges løbende 
med guider på andre områder. Find flere guider 
på www.dukh.dk  

D U K H s  g u i d e r  t i l  b o r g e r e n

A u g u s t  2 0 1 3 Tabt arbejdsfortjeneste  

Denne guide er en kortfattet introduktion til  
Servicelovens § 42 om tabt arbejdsfortjeneste.Guiden er del af en serie, som udbygges løbende 

med guider på andre områder.  Find flere guider på www.dukh.dk 

D U K H s  g u i d e r  t i l  b o r g e r e n

Kan jeg selv passe mit barn med handicap?

A u g u s t  2 0 1 3

Værd at vide om kompensation for:
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Reglerne om merudgiftsydelse i ser-
vicelovens §100 er ikke så ligetil at 
forstå hverken for borgerne eller for 
sagsbehandlerne i kommunerne. Det 
ser vi jævnligt eksempler på i DUKH. 
Vi ser også eksempler på, at borgerne 
ikke får behandlet deres ansøgninger 
i forhold til alle de muligheder for 
hjælp, der er i servicelovens §100 og 
i den tilhørende merudgiftsbekendt-
gørelse. 

Der er nemlig flere selvstændige 
indgangsvinkler for at få merudgifts-
ydelse efter §100, og der er ikke de 
samme betingelser knyttet til de for-
skellige indgangsvinkler. Læs mere 
om flere indgange til merudgifter til 
voksne i seneste nr. af Praksisnyt fra 
DUKH:

Læs mere i Praksisnyt nr. 36 fra DUKH

Flere indgange til merudgifter til voksne

Udover vores Praksisnyt så har vi også 
for nyligt udgivet vores rådgivnings-
statistik for marts 2014. Her finder du 
blandt andet information om:
•  Hvilke lovområder vi rådgiver mest 

om.
•  Hvilke områder indenfor service-

loven vi rådgiver mest om.

•  Hvilke handicapgrupper som vi får 
flest henvendelser fra.

Læs mere i DUKH´s rådgivningsstatistik 
marts 2014.

Med venlig hilsen Thomas Holberg

Praksisnyt fra D
UKH

DUKH’s rådgivningsstatistik
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temmelig underlig, fordi den reelt ikke 
bakker undersøgelsens resultateter op, 
som ellers er klare nok: Kommunerne anvender service-
niveauer i stort omfang i sagsbehandlingen.

7. april 2014:
Ubrugelige tal og handicappolitisk armod
De nye store institutioner har været til debat, men LEVs 
bekymring for udviklingen er ubegrundet, siger regerin-
gens ansvarlige ministre. Der er nemlig tale om et jævnt 
niveau i nye kæmpebyggerier fra 2006 og til i dag, og 
regeringen har fuld tillid til kommunerne. Besynderlig 
omgang med talmaterialet og handicappolitisk flyverskjul, 
mener LEVs landsformand.

Leder, 7. april 2014: 
Hvad vil ministeren gøre, når kommunerne 
ser stort på deres pligter?
To af de seneste ugers debatter i medierne handler om, 
hvordan man retter op på en hidtidig ulovlig praksis admi-
nistreret af offentlige myndigheder. I “børnechecksagen” 
mener regeringen, at der skal rettes op med det samme. 
I “ledsagelses-brugerbetalingssagen” vil regeringen ikke 
tage et medansvar og sikre et anstændigt minimum 
af ledsagelse for mennesker med udviklingshæmning.

3. april 2014: 
Veje til lighed i sundhed for mennesker 
med handicap
Ny hvidbog fra Lægemiddelindustriforeningen (Lif) og 
Danske Handicaporganisationer (DH) skitserer pro-
blemer med og konsekvenser af ulighed i sundhed for 
mennesker med handicap og fremlægger mulige løsninger 
på, hvordan uligheden kan mindskes.

2. april 2014:
Kort om ledsagelse og ferie
I månedsvis har vi i LEV nu skrevet om problemet med, 
at mennesker med udviklingshæmning ikke får den nød-
vendige ledsagelse, så de kan komme ud af deres bolig 
til fritidsaktiviteter, i biografen eller på ferie. Mange 
andre har også bidraget til debatten - ikke mindst efter, 
at Sølund Festivalen meldte ud, at de var truet på livet 
som en konsekvens af den manglende ledsagelse. Men 
hele debatten er fortsat præget af en del misforståelser 
og forkerte oplysninger, og derfor bringer vi her et kort 
overblik over fakta.

Ekstra Bladet, 22. april 2014
Kommuner tvangsflytter handicappede
Mennesker med udviklingshæmning tvangsflyttes i sti-
gende grad fra deres skoler og hjem som led i kommunale 
spareøvelser. Det fortalte Ekstra Bladet i en artikel, som 
tog udgangspunkt i tvangsflytningen af en ung mand fra 
sine plejeforældre til et døgntilbud. En flytning som den 
unge mands biologiske far nu har klaget over.

Politiken, 14. april 2014: 
Handikappede må droppe udflugterne
Politiken havde fredag et tema med fokus på ledsagelse 
for mennesker med handicap - og de konsekvenser en 
administrativ skrivelse til landets kommuner fra KL om 
ulovligheden i at opkræve borgerne for denne ledsagelse 
har fået.

14. april 2014:
LEV er klar til ændret ledsageordning
Landsforeningen LEV ser positivt på en ændring af 
servicelovens bestemmelser for, hvilke borgere med 
handicap der skal have ret til at få en socialpædagogisk 
ledsager med på ferier, udflugter mv. Det fortalte LEVs 
landsformand Sytter Kristensen i fredags til dknyt.

10. april 2014:
Ændringer i Landsforeningen LEVs ledelse
Dorthe Pedersen udtræder med øjeblikkelig virkning 
af Landsforeningen LEVs hovedbestyrelse og forret-
ningsudvalg.

Lotte Heise, 10. april 2014: 
Det er da fuldstændig vanvittigt
Det kan ikke være meningen, at man skal sidde og kuk-
kelure hjemme i bofællesskabet, bare fordi man ikke har 
råd til at betale”. Den kendte foredragsholder Lotte Heise 
er rystet over, at mennesker med udviklingshæmning ikke 
er sikret den helt nødvendige ledsagelse til at kunne leve 
et bare nogenlunde aktivt liv.

7. april 2014:
Serviceniveauer anvendes aktivt i hver 
tredje sagsbehandling
Ankestyrelsen har offentliggjort en praksisundersøgelse 
om kommunernes brug af serviceniveauer - eller kvali-
tetsstandarder, som det også hedder i nogle kommuner. 
Ankestyrelsens egen udlægning af undersøgelsen er 

KILDE: LEVS NYHEDSBREV APRIL 2014
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Hvad dækker det blå EU sygesikringskort?
•  EU-sygesikringskortet dækker udgifter til 

nødvendig læge- og sygehusbehandling, 
medicin mm. under et ophold i et EU-land, 
Norge, Island, Liechtenstein eller Schweitz.

•  Sygesikringskortet dækker både akut syg-
dom/tilskadekomst og såkaldt ’ behovsbe-
stemt sygehjælp’. Det er lægen, der afgør, 
hvilken behandling, der er nødvendig under 
opholdet. Det afhænger bl.a. af, hvor længe 
du skal opholde dig i landet, og hvilken be-
handling der er tale om.

•  EU-sygesikringen dækker kun, hvis behand-
leren er tilknyttet den offentlige sygesikring 
i det land, du opholder dig i. EU sygesikrin-
gen dækker altså normalt ikke behandling 
på private hospitaler og klinikker.

Hvornår er jeg dækket med det blå 
EU-sygesikringskort?
EU-sygesikringen dækker ved midlertidige 
ophold (dvs. op til 1 år) i EU og EØS-landene 
- det vil sige EU-landene samt Norge, Island, 
Liechtenstein og Schweiz.

Man er derfor dækket, hvis man er på 
almindeligt ferieophold i et af ovennævnte 
lande. Kortet dækker også nødvendig be-
handling, hvis du fx har en kronisk sygdom, 
og selvom du ved, du kan få behov for be-
handling.

Hvis du rejser i et land, som ikke er et EU-
land eller Norge, Island, Liechtenstein eller 
Schweiz, bør du i stedet overveje at tegne 
en privat forsikring, der dækker behandling 
af sygdom.

Fra 1. august 2014 kan du ikke længere bruge det gule sundhedskort som rejseforsik-
ring. I stedet skal du benytte det blå EU-sygesikringskort eller en privat rejseforsikring.

Fra GULT til BLÅT sygesikringskort
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talt på borger.dk. hvis  du ikke har mulighed 
for at betjene dig selv på nettet, kan du få 
hjælp i kommunens borgerservice eller på 
biblioteket. Det tager 2 til 3 uger fra du bestil-
ler kortet på borger. Dk, til du modtager det.

Koster det blå sygesikringskort noget 
for den enkelte borger?
Som det ser ud i dag koster det blå sygesik-
ringskort ikke noget for den enkelte borger.

Hvordan får jeg refunderet mine udgifter?
På Patientombuddets hjemmeside kan du 
finde information om brugen af EU-sygesik-
ringskortet. Du skal gemme dine kvitteringer 
for udgifter.

Bør man gøre noget for at sikre sig bedre rent 
 forsikringsmæssigt, nu hvor reglerne ændres?
Hvis du har en Handi Boforsikring, har du 
automatisk en rejseforsikring som en del af 
denne. Forsikringen dækker op til 60 dages 
ferierejse for dem, som er omfattet af indbo-
forsikringen. Har du ikke en rejseforsikring, 
er det en god ide at tegne en.

•  EU-sygesikringskortet viser, at du har ret til 
de samme ydelser og på de samme vilkår 
som borgerne i det land, du opholder dig 
i. Du kan derfor komme til at betale en 
del af behandlingen selv, hvis det gælder 
for sikrede i det pågældende land. I nogle 
lande kan egenbetalingen løbe op i 30-40%.

•  Hjemtransport er ikke omfattet af dæk-
ningen.

Er der særlige forhold omkring skiftet til det blå 
kort, som personer med handicap og evt. diverse 
kroniskee sygdomme, skal være opmærksom på?
Kortet dækker også nødvendig behandling, 
hvis du for eksempel har en kronisk sygdom 
– også selv om du ved, du kan få behov for 
behandling.

EU-sygesikringen giver dig ret til de samme 
ydelser og på samme vilkår, som borgerne i det 
land du opholder dig i. Du kan derfor komme 
til at betale en del af behandlingen  selv, hvis 
det gælder for sikrede i det pågældende land.

Hvor bestiller jeg det blå EU-sygesikringskort?
Du skal bestille det blå sygesikringskort digi-

Konference, Mediated Learning Experience 
ved Micki Sonne Kaa Sunesen

Torsdag den 18. september 2014 kl. 9.00-16.00
Lokale A220 – Festsalen, Campus Emdrup, 
Tuborgvej 164, 2400 København NV

Mediated Learning Experience
En energifyldt konference ved ph.d.-studerende og 
Chef for Center for Medieret Læring og Inklusion, 
CEMELI, Micki Sonne Kaa Sunesen.
Tilmelding på www.cemeli.dk senest 15. september 2014.
Pris for deltagelse: kr. 225,-
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Rikkes
gulerødder

Rikke var hjemme på weekend. 
Vejret var skønt denne søndag 
sidst i april– et fantastisk vejr som 
opfordrede til udendørs aktiviteter.

Af Kirsten Sørensen

Hvad der skulle laves derude var 
vi ikke helt enige om Rikke og jeg.

Fjerne ukrudt? Nej.
Slå græs? Nej heller ikke.
Ordne havemøbler? Nej.
Ordne terrassen? Nej.
Næh Rikke havde udset sig køk-

kenhaven. Hun havde set alle frø-
poserne, der blot ventede på tid og 
passende vejr. Det er da også sjovere 
at så og plante end at fjerne ukrudt 
og skurre havemøbler og fliser. 

Vi fik en god arbejdsfordeling og 
sjældent er der blevet mærket så 
tydeligt op, hvad der er sået hvor. 
Rikke påtog sig opgaven med at 
skrive skilte – og indimellem såede 

hun ”Rikke gulerødder” og ”Rikke 
rødbeder”, mens jeg måtte så ”Kir-
sten gulerødder” og ”Kirsten rødbe-
der” mm.  En fornøjelse at samar-
bejde med Rikke om denne opgave 
– så engageret hun var. Rikke erfa-
rede, at der er forskel på frø: Nogen 
er runde, nogen er sorte, nogen er 
aflange, nogen er store, andre er 
bittesmå, samt at de ikke alle skal 
dækkes af lige meget jord. Desuden 
har hun lært, hvordan løgene skal 
sættes i jorden mm. Svært var det 
at acceptere, at der er nogle frø, 
der ikke må såes nu, da de kræver 
meget varme for at spire.

 Sjældent har køkkenhaven væ-
ret så kultiveret så tidligt på sæ-
sonen. Nu er det blot at håbe, at 
Give går fri af nattefrost de kom-
mende uger. 

Spændende bliver det at følge 
køkkenhaven de næste mange må-
neder...

EN HVERDAGSHISTORIE

EN DEJLIG DAG
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Af Karina Rhiger

I samarbejde med Run 4 
charity har vi lagt navn og 
headline til en af de flotte 
løbe t-shirts, der lige nu kan 
købes på adressen: http://
run4charity.dk

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

Run 4 charity er et støt-
teprojekt, hvor man ved at 

Run 4 charity – et støtteprojekt

købe en t-shirt til sig selv 
gennem betalingen også 
støt ter den givne organisa-
tion, der har lagt navn til t-
shirten. Prisen for t-shirten er 
329 kr, hvoraf 27,2% af prisen 
går ubeskåret til Landsfor-
eningen Downs Syndrom. 

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

gå til aktivitets weekend og 
fortsat produktion af Down 
& Up.

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

6. juni LDS Julie Harmon om inklusion
kl. 13-17  på IT-universitetet

4. august LDS Deadline blad 3, 2014
  Deadline for rettelser til kalender
  og for indsendelse af billeder

13.-14. september LDS Aktivitetsweekend på Pindstrup

18. september Micki Sonni Reuven Feurstein

1. november LEV Landsmøde

HUSK også at du kan finde aktuelle 
 kursustilbud på www.downssyndrom.dk



Ved indbetaling på check
eller overførsel til konto nr. 5073 000140950-9

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

Medlemskab kr. 250,00/år

Navn:

Adresse:

Post nr.:    By:

Kommune og region:

E-mail:

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

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

Fødselsår for personen med DS:

❑ Girokort ønskes tilsendt

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

HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM




