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Hvis du koncentrerer dig om
at finde det gode i enhver situation,
vil du opdage, at dit liv bliver fyldt
med taknemmelighed, en fglelse
der neerer sjelen”.

Harold Kushner, 1935

Med disse ord vil jeg som afgaende formand
takke af for denne omgang. Jeg har valgt at
traekke mig til kommende generalforsamling
og lade nye og friske kraefter komme til.

Baggrunden for min beslutning er helt li-
getil. Efter 6 ar med bestyrelsesarbejdet i LDS,
har jeg faet lyst til at ga nye veje. Jeg kunne
teenke mig at preve kraefter med at fa opret-
tetidraetstilbud til udviklingshaemmede i min
hjemkommune, og jeg ved, at det kommer til
at optage skenne kraefter. Derfor er det nu tid
til at give stafetten videre.

Jeg glaeder mig til at se om det kunne lyk-
kes, at fa startet noget nyt, og samtidig har jeg
brug for at fa sagt "tak for dansen”til alle de
givende og positive mennesker, jeg har sam-
arbejdet med gennem arene. Det er med stor
respekt for netop alle disse frivillige kraefter,
der er at finde i og omkring vores forening,
at jeg nu giver bolden op til en ny formand.

Til vores nye formand har jeg lyst til at sige:
"tag dit bat, sla til bolden, sld den langt ud i
marken. Du vil se, at der er mange, som vil lgbe

Af Brita Mannick Laursen

med i stafetten, der er mange som lgber med
dig, der er en god tilskuerskare som bakker op,
men der er ogsa brug for, at du slar til bolden.

Nogle gange vil den blive grebet, og du er
sldet hjem. Nar det sker, vil du opdage at dit
team, som her typisk vil vaere bestyrelsen, vil
bakke dig op, og sammen vil | igen vaere klar
til en ny kamp. For ja, der er kampe, som skal
tages, der er svaere samtaler, der er umulige
pressefolk, der er telefonopkald, der er mails.
Men tag dit bat og sla til, for trods svaere ude-
kampe undervejs er der klart mindst lige sa
mange hjemmebanefordele, der er bestyrel-
sesmedlemmer, som tager over, der er sejre,
der er gejst. Det er fantastisk at vaere med i".

Vores kasserer Jgrn Blander Nielsen har
valgt at treekke sig fra bestyrelsen. Jgrn har
personlige grunde for sit valg. Vi skylder alle
Jorn en stor tak for stabilt og grundigt arbejde
gennem en arraekke. Takket veere dig er mange
gkonomiske tiltag og opgaver nu sat i system.

Tak forindsatsen Jgrn, alt held til dig og dine
fremover. Med Jarns exit er vores suppleant
Thomas Hamann indtradt som bestyrelses-
medlem. Velkommen til dig.

Hermed ogsa en opfordring til alle, som
matte ga med lyst til bestyrelsesarbejde. Kom
frisk til generalforsamlingen, der er brug for
din indsats.

Inden lzenge er sneen atter smeltet. Vinter-
geek, erantis og krokus visnet og tulipanerne
venter pa deres tur. Nar vi ndr til omkring den
tid, er det ogsa tid til landkursus, som i ar af-
holdes pa Brogdrden i Middelfart. Vores utraet-
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telige landskursusudvalg har i ar sat emnet
"foraeldreevner”i spil. Der venter os en super
speendende weekend med en god blanding
af feellesoplaeg og tid til erfaringsudveksling.
Man bliver altid fyldt med utallige indtryk
efter en sddan weekend, og dertil kommer
den store bonus, at der hvert ar skabes nye
relationer, nye netvaerk. Det er uvurderligt for
os alle. Sa vel madt.

Jeg vil slutteligt glaede mig over fglgende:
- Loftet over tabt arbejdsfortjeneste er haevet

- Fgrende lzeger har valgt ikke at udtrykke sig
klodset retorisk da seneste nye tal om ny-
fodte med downs blev offentliggjort. Maske
er vores pressearbejde ved at baere frugt

« Vores nye hjemmeside barsles i foraret

- Indledende arbejde med filmen er i gang,
der er god etik omkring dette

« Pressen "radferer” sig generelt hos os, nar
det gaelder nyeste viden

« Vi er tilmeldt "World Congress” i Sydafrika
2012, ny viden venter pd os

- Hverdagen byder stadig pd gode smil, fede
seetninger og betragtninger pa livet, udfor-
dringer, sejre for alle vore kaere med Downs
syndrom, og i de samspil vi alle indgar i.

...sa for at vende tilbage til ordsproget fra
starten af denne klumme, sa er der mange
ting at smile af.

Tak for dansen, og vel mgdt pa Brogarden.

Rafa AL

BESTYRELSEN

EFTER OMKONSTITUERING NOV. 2011

Brita Mannick Laursen
formand
formand@downssyndrom.dk

Grefe Falt-Hansen
1. n&stformand, ansvarlig for kommunikation
downssyndrom@downssyndrom.dk

Lasse Ditlevsen
2. nastformand
downssyndrom@downssyndrom.dk

Thomas Hamann
kasserer

Kirsten Sgrensen

redakigr, HB-medlem i LEV,

ansvarlig for bladudvalg
medieudvalg@downssyndrom.dk

Lars Surrow

bestyrelsesmedlem, ansvarlig for akfivitets-
weekenden, FU og HB-medlem i LEV
downssyndrom@downssyndrom.dk

Karina Rhiger
bestyrelsesmedlem

Suppleanter:
Lene Simonsen, sekretaer
Jorn Blander Nielsen



GENERALFORSAMLING

r | Landsforenlngen Downs Syndrom

Den arlige generalforsamling

afholdes pa Brogarden

Abelonelundvej 40, Strib, 5500 Middelfart
den 17. marts 2012 kl. 16.00-17.30

Dagsorden i henhold til vedtegterne.

Forslag, der gnskes behandlet pa
generalforsamlingen skal veere
bestyrelsen i haende senest 14. dage
far generalforsamling

Du kan delfage i generalforsamlingen
selvom du ikke deltager i landskursus.

- Tilmelding er ngdvendig og skal ske
-~ il sekreter Dorte Kellermann: email:
~ dorte.kellermann@gmail.com

/ &:

; ‘ Kom og veer med og st dit preeg pa
. foreningens aktivifeter og fremtidige
udvikling.

Med venlig hilsen bestyrelsen



(PROGRAM

KI. 9.00-10.30
KI.10.30-10.45
KI.1045-12.15

KI.12.15-13.15
KI.13.30-14.30

KI. 14.30-14.45
KI. 14.45-15.45

KI. 15.45-16.00
KI. 19.00

Ankomst

Velkomst v/ formand

"Det seerlige ved foreeldreskabet, ndr man har et barn med Downs Syndrom”

v/ Bernhard Schmitz

Frokost

"Gruppeoplag 1. runde”

1) "Karlstadmodellen — udvikling af smab@rnskommunikation, sprog og tale”
v/ Helle Couppé

2) "Seskendedilemmaer”- v/ Vibeke Manster

3) "Det digitale Downs barn”
v/ Keld Sendergérd Hansen

4) "Ungdomsliv og pubertet — ndr man har Downs”
v/ Vibeke Denert

5) "Fra ungdomisliv til voksenliv — godt i gang med en ungdomsuddannelse”
v/ Dan R. Schimmell

Pause

"Gruppeoplzag 2. runde”

1) "Karlstadmodellen - udvikling af smabgrnskommunikation, sprog og tale
v/ Helle Couppé

2) "Seskendedilemmaer” - v/ Vibeke Manster

3) "Det digitale Downs barn”- v/ Kelder Sendergard Hansen

4) "Ungdomsliv og pubertet — ndr man har Downs”
v/ Vibeke Denert

5) "Fra ungdomisliv til voksenliv — godt i gang med en ungdomsuddannelse”
v/ Dan R. Schimmell

G

Afrunding og opsamling pa dagens program
Middag Landsforeningen Downs Syndrom



prdringer 09 gleder

Den 17.-18. marts

KI. 8.00- 9.00
KI. 9.00- 9.15
KI. 9.15-10.15
KI.10.30-11.15

KI.11.15-11.45
KI. 11.45-12.30

KI. 12.30-13.30
KI. 13.30-14.45
KI. 1445-15.15

Morgenmad

Introduktion til dagens program

"Karise Efterskole”- v/ Karl Chr. Koch.

"Forzeldreinnovation 1. runde” - foraeldredebat i grupper

1) Nar det unormale bliver normalt - hvordan identificerer vi os selv?

2) Hvordan handterer vi de professionelles vurdering af vores foraeldreskab?

3) Hvordan kan vi tale professionelt om meget fglelsesladede ting med de
professionelle / hvordan magter vi systemets sprog?

4) Dilemmaerne i at fa et barn med DS, som man egentlig havde valgt fra ved at
sige ja tak til fosterdiagnostik

5) Hvordan hjzelper vi kommunen med at hjzelpe os?

6) Er normalisering eller en tryg hverdag i specialmilje det bedste for vores barn
- 0g nar de bliver voksne?

Pause

"Foraeldreinnovation 2. runde” - foreeldredebat i grupper

1) Nar det unormale bliver normalt - hvordan identificerer vi os selv?

2) Hvordan handterer vi de professionelles vurdering af vores foraeldreskab?

3) Hvordan kan vi tale professionelt om meget fglelsesladede ting med de
professionelle / hvordan magter vi systemets sprog?

4) Dilemmaerne i at fd et barn med DS, som man egentlig havde valgt fra ved at
sige ja tak til fosterdiagnostik

5) Hvordan hjeelper vi kommunen med at hjaelpe os?

6) Er normalisering eller en tryg hverdag i specialmilje det bedste for vores barn
- og nar de bliver voksne?

Frokost

"Glaeder og udfordringer i parforholdet”- v/ Lene Alexander

Evaluering og afslutning
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FAQ fil Landsforeningen

— et lille indblik i presseafdelingens arbejde

Af Grete Fdlt-Hansen, neestformand

Landsforeningen modtager drligt rigtig mange
henvendelser fra fx elever, studerende og jour-
nalister, der af forskellige grunde - ofte i forbin-
delse med projektopgaver og tilsvarende —er
interesserede i at vide noget om det, at f og
have et barn med Downs syndrom.

| presseafdelingen tager vi altid den slags
henvendelser meget serigst, og laegger os i
selen for at give svar pa de mange spargsmal.
Vi stiller ogsa op til interviews, og vi er ind i
mellem ude og holde foredrag.

Ofte skal der svares meget hurtigt, og det
betyder ind imellem, at svarene mé laves i de
sma timer. Men da det er et af foreningens fine-
ste formal - at formidle viden om, og forstaelse
for mennesker med Downs syndrom og deres
pargrende — HAR det som sagt hgj prioritet!

Nedenfor er vist et eksempel pa, hvad der
ofte sperges om - og selvfglgelig hvad der
svares. De gode spgrgsmal — som er tiltaenkt
stillet til forzeldre — er fra tre elever pa Lygten
Skole, der i uge 4 havde projektarbejde om
"Det gode liv’, og havde valgt underemnet
"Downs syndrom” (Jeg synes jo det er skent,
at de kommer i tanker om Downs syndrom,
nar der tales om Det gode liv. Svarene er altsa
bade fra foreningen og fra en forzelder (i dette
tilfzelde mig, men jeg formidler ogsa videre,
hvis jeg kan). Det er en vanskelig balance at
svare bade som foraelder og som forening,
sa derfor ger jeg altid mit bedste for at skille
svarene ad.

Det er klart, at i maengden af henvendel-
ser til foreningen, er det ikke alle, der er lige
velforberedte eller gennemtaenkte. Men jeg
synes, at netop de spgrgsmal, som Shadi, He-

lin og Monique her har stillet (spargsmalene
er skrevet med STORE TYPER), er rigtig gode.
Og sa sluttede de sa sgdt deres mail af med
felgende "Vivil gerne understrege, at hvis der
er spergsmal | finder kraenkende eller ikke
onsker at besvare, er det helt i orden”.

Fint ikke?

Spergsmal og svar bringes her uforkortet,
og efter aftale med Shadi, Helin og Monique
fra 9. klasse pa Lygten Skole:

Hvilke familiemassige og samfundsmassige

forandringer kan en familie forvente, nér de

far et barn med Downs syndrom?

Familiemeessige forandringer:

Man kan ikke lave et "katalog” over, hvilke

forandringer man kan forvente i familien, nar

man far et barn med Downs. Det er meget

forskelligt! Det afhaenger af mange ting, fx

-hvordan foraeldrene ser pa det at veere
anderledes

- om forzeldrene ser ens pa dette

- om man har bgrn i forvejen, eller om det er
det forste barn

- hvor gamle forzeldrene er

« hvor stort ens sociale netveerk er

- om barnet med Downs har felgesygdomme,
og i givet fald hvilke

-om man har humor!

Hvis man skal sige noget, der nok gaelder for
de fleste "nye familier"til et barn med Downs,
sa er det, at man — iseer i starten bliver en
"offentlig” familie, dvs. man far besgg af en
masse forskellig fagpersoner, der spgrger om
alt muligt. Det er lidt forskelligt, men det vil

Fortseettes side 10
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ofte vaere professionelle som fx paedagogisk
konsulent (en slags "udvidet” sundhedsple-
jerske), sagsbehandler fra kommunen, fysio-
terapeut, tale/hgre-konsulent, konsulent fra
hjeelpemiddelcentral osv.

Man skal ogsa til flere check i sundhedsvees-
net. Alle nyfedte tilses af sundhedsplejerske
og egen lzege. Det ger barn med Downs 0gsa.
Men derudover er der forskellige ekstraun-
dersggelser — igen afhaengig af, om der er
folgesygdomme eller mistanke herom. Og
hvis der er, kommer det 0gsa an pa hvilke.

Det gaelder ogsa for de fleste nye familier til
barn med Downs, at de gennemgar en eller
anden type af krise. Krise betyder "omvaelt-
ning" Det er ikke altid en krise er det samme
som noget negativt. Der er mange familier,
der skal igennem en sorgperiode, hvor de skal
acceptere, at deres barn ikke er, som de havde
forestillet sig. Men der er ogsa mange familier,
der ikke har en egentlig sorg, men mere er
chokerede og fx bekymrede for fremtiden. Det
er vigtigt, at omgivelserne respekterer famili-
ens reaktion, og ikke "forventer”en sorg, hvor
der ikke ernogen! Det er ogsa vigtigt at vaere

opmeerksom p4d, at det ikke er en "naturlov”at
mor og far reagerer ens! Hvis der er sgskende,
kan der ogsa vaere mange forskellige reaktio-
ner. De helt smd s@skende reagerer som regel
mere pa mors og fars reaktion, end pa at ba-
byen har Downs. Hvorimod sterre sgskende
kan have mange bekymringer: sker der noget
med babyen, er det farligt, bliver jeg/babyen
drillet, vil man komme til at kunne se det, vil
jeg kunne lege med ham/hende, bliver mor
og far glade igen osv. Osv.

En personlig erfaring: Da jeg blev mor til
min snart 10-arige sgn, Karl Emil, med Downs,
var jeg IKKE i sorg. Men jeg oplevede igen og
igen, at nar familie og venner hgrte om ham,
sagde de "Ah nej’, og "Sikke noget” Jeg ville
bare gerne have hart dem sige "TILLYKKE!". Han
erjomin sgn, og jeg var lige sd stolt over ham,
som alle de andre madre pd barselsgangen var
over deres barn. DET gjorde mig ked af det!

Samfundsmaessige forandringer:

Hm, jeg er lidt i tvivl om, hvad | mener her -
samfundet andrer sig jo ikke (og jorden drejer
stadig rundt) fordi man far et barn med Downs.

Ia.
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Men man OPLEVER EN NY SIDE af samfun-
det - nemlig en side, hvor der VIRKELIG skaeres
ned og andres holdninger i disse krisedr.

Nar det er sagt, sd ma jeg 0gsa sige, at vi
i Danmark er virkelig privilegerede! | andre
lande - selv lande ganske taet pé os — kan
det at fa et barn med handicap, veere lig med
gkonomisk ruin, fordi man selv skal betale for
alle sundhedsmaessige tiltag. | Danmark har
vi — trods alt — et godt og trygt sikkerheds-
net, der gor, at det er gratis at ga til laege,
ligge pa sygehus og blive opereret eller fa
behandlinger af forskellige slags. Der er ogsa
forskellige muligheder for at en af forzeldrene
kan fa lan mens man gar hjemme og passer
sit eget barn osv.

Man kan ogsa fa eller Iane forskellige hjael-
pemidler (fx autostol til st@rre barn, tandem-
cykel, sengehest, kugledyner mv.), hvis der er
behov herfor. Men igen: det er utroligt forskel-
ligt fra barn til barn.

En personlig erfaring: Min sen har ingen fal-
gesygdomme, men han havde brug for en seerlig
autostol med nakkestatte, til han var 6 dr. Sddan
en bestilte kommunen til ham, og sd skulle jeg
blot betale hvad en almindelig stol ville have
kostet — resten betalte kommunen.

Mange familier oplever det, at man skal
sege om hjeelpemidler, daekning af merudgifter
osv. som en stor belastning; ja ligefrem ydmy-
gende! Der er ogsa meget bureaukrati, man
kan fa afslag som sa skal ankes — alt skal igen
begrundes og forklares, og sa far man maske
igen afslag. Det kan vaere hardt - rigtig hardt!

Hvad er downs syndrom?
Her regner jeg med, at | har lzest jer til det pa
vores hjemmeside. Er [ tvivl, ma | ringe.

Hvordan tager samfundef imod forzldre,

med et barn som har downs syndrom?

Nar barnet ER fadt, er "Samfundets” modta-
gelse som udgangspunkt positiv. Men siden
2004, hvor de nugeeldende regler for foster-

diagnostik blev indfert, har samfundets hold-
ning til UFGDTE barn med Downs syndrom
andret sig meget radikalt. Det faktum, at man
nu tilbyder fosterdiagnostik til ALLE gravide,
har her i Danmark taget sit udgangspunkt i at
man gnsker at "forhindre begrn med Downs
syndrom” — en udvikling, som vi i Landsfor-
eningen Downs Syndrom er meget bekym-
rede over! Det er meget uheldigt, at man som
udgangspunkt ser mennesker med Downs
syndrom som "noget, der bgr opdages i tide’,
"noget, der kan forhindres” osv. Det kan ikke
undga at smitte af pd, hvordan man opfatter
de af vore medmennesker, der har Downs.
Som forzeldre til et barn med Downs, ople-
ver man nogle gange nogle meget sarende
bemaerkninger.

En personlig oplevelse: Jeg var en dag ude
og handle med Karl Emil, da han var ca. 1%
ar. Jeg bar ham pa armen. | supermarkedet
madte jeg en dame, som jeg kendte via mit
arbejde. Da hun sa min sgn, spurgte hun uden
videre, om "vi da ikke havde faet det undersagt
inden fadslen?” Det blev jeg meget vred og
sdret over — som om hun regnede ham som
en "fejlleverance”! For mig er min sgn helt per-
fekt, og han har lige s& meget ret til at veere
her, som du og jeg!

Har forzldrene skulle give afkald pa en karriere,

en drgm eller vaerre hinanden?

Det findes der ikke nogen statistikker over. Sa
mit svar er ikke "videnskabeligt’, men baseret
pa mit kendskab til rigtig mange familier, der
har et barn med Downs — og selvfglgelig min
egen erfaring.

Som udgangspunkt kan man ggre det
samme/har man de samme begraensninger,
som alle andre barnefamilier. Men det er klart,
at hvis barnet har fx alvorlig hjertefejl, og skal
opereres i flere omgange - ja, s& er der mu-
ligvis nogle planer, der skal aendres/udskydes.

Fortseettes side 12
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Der er faktisk i 2004 lavet en afhandling
om skilsmisser blandt foraeldre til b@rn med
Downs. Ifglge denne afhandling, har forzeldre
til bern med Downs en LAVERE skilsmissefre-
kvens, end andre forzeldre! Om dette stadig
gelder, ved jeg ikke, men i hvert fald skal
man jo huske pga, at det ikke er sikkert, at en
skilsmisse har med Downs-barnet at gare. In-
gen kan jo vide, om forzeldrene alligevel ville
have vaeret blevet skilt... Mange foraeldrepar
oplever, at de bliver knyttet taettere sammeni
deres omsorg/bekymring/kaerlighed til barnet
med Downs. Det, at man har gennemlevet en
krise, giver en ekstra dimension i et forhold.
Man far en falelse af, at vaere "seje” sammen.

En personlig erfaring: Efter at jeg har faet
min sen med Downs, har jeg faet yderligere
to barn, og taget en Master pa universitet ved
siden af mit job som lzerer. Jeg har ogsa veeret
aktiv i bade den lokale Downs-forening, Lands-
foreningen, hvor jeg har vaeret naestformand
0g presseansvarlig i 3 ar, samt i en periode
0gsa i den Internationale Downs-forening.

Der er ogsa nogle ting, jeg har valgt fra
— men det har ogsa vaeret af hensyn til mine
tre andre barn (og mig selv!). Sadan er det, at
blive forzeldre: man finder ud af, at det man
for mente, var supervigtigt, ikke lzengere fyl-
der sa meget.

Giver foreeldrene tryghed, omsorg, kaerlighed m.m.
fil sit barn pd en anden made, pa baggrund af,

at det har Downs syndrom?

Det er igen sveert at svare entydigt pa! Men
som udgangspunkt NEJ!

Til gengaeld kan man maske sige, at man
bade kan blive mere ked af det, mere bange,
mere stolt af, og meget, meget fyldt med kaer-
lighed til sit barn med Downs. Det skyldes nok,
at man — alt andet lige — har vaeret igennem
den krise, jeg har naevnt ovenfor. De fleste
har haft en eller anden form for bekymringer
omkring, hvordan deres barn med Downs vil
udvikle sig, om det er rask osv. | takt med at

U

disse bekymringer enten bliver til virkelighed,
eller viste sig ubegrundede, bliver man hhv.
ked af det, eller MEGET, MEGET STOLT. Men
som regel knuselsker man sit barn — uanset
hvor mange kromosomer, det har!

Personlig erfaring: Jeg havde en datter
fer jeg fik min sen med Downs, og har efter-
folgende fdet en datter og en sgn mere. Jeg
elsker ALLE mine fire bern hgjere end noget
andet i hele verden. Og de er alle fire meget
forskellige, med hver deres helt unikke per-
sonlighed. De har alle fire staerke sider, og de
har alle fire svage sider. De kan alle fire var
ARRRGGH sa irriterende, og de er alle fire helt,
helt fantastiske. Fik jeg lov at leve livet om, ville
jeg ikke undvaere nogen af dem.

Hvordan oplever forsldrene hverdagen? (Evt om der
er noget der er anderledes fgr de fik barnef?)

Jeg har allerede vaeret inde pa det ovenfor.
Og igen: det er meget forskelligt fra familie
til familie! Der er meget stor forskel pd, om
man - som jeg selv — har et barn med Downs
UDEN felgesygdomme, eller om man har et
barn med fx en alvorlig hjertefejl.

Barn med hjertefejl kraever ofte en del
pleje, og de er ogsa ofte meget sarbare over
for infektionssygdomme. Det gaelder uanset
om barnet har Downs syndrom eller e] (det
er jo ikke kun Downs-bgrn, der har hjerte-
sygdomme).

Barn med Downs kan laere det samme, el-
ler neesten det samme, som andre barn, men
det tager alt sammen laengere tid. Fx skal de
have stotte til at laere at tale. Det anbefales, at
man bruger Tegn-til-Tale, som er et forenklet
tegnsprog, hvor man laver handtegn som
stotte til talen. Det tager tid at lzere tegnene,
og det kan vzere en overvindelse, at bruge
dem (folk glor!).

Nogle bgrn med Downs er 0gsa leengere
om at blive renlige. Det kan veere hardt hvis
man stadig ma skifte bleer, nar barnet er star-
teti1. klasse!
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Barn med Downs skal i forskellig grad have
hjeelp, men tingene kommer lige sa stille hen
ad vejen, hvis man treener og gver sig. Langt
de fleste bern med Downs i dag, leerer at tale,
0g mange laerer ogsa at laese, skrive og regne.
De kan tage en uddannelse - nogen med
meget hjaelp, andre naesten pa egen hand. |
Danmark har vi stadig mange fordomme om,
hvor meget mennesker med Downs kan lzere.
Men iandre lande (USA, England, Tyskland) er
man kommet en del lzengere.

Check fx Karen Gaffney ud pa http://
en.wikipedia.org/wiki/Karen_Gaffney! Hun
eren ung amerikansk kvinde med Downs, der
har taget en fuld High School (studentereksa-
men) og en lererassistent-uddannelse. Hun
er ansat som stettelaerer for bern med szerlige
behov, og hun kerer kurser i "Self advocacy”
for mennesker med Downs. Hun rejser verden
rundt og holder foredrag — i kan se nogle af
dem pd youtube (http://www.youtube.com/
watch?v=Fmn8I7g0E9g ). Hun har svgmmet
over Den Engelske Kanal og over nogle af
de keempe store sger i USA. Jeg har selv haft
forngjelsen af at hare hende holde foredrag!
Wauw!

P& det punkt er vi meget gammeldags i
Danmark, og mdske meget farvede af at have
set "Morten og Peter”. Ikke et ondt ord om
dem - de er nogle dejlige mennesker, men
mange forestiller sig, at DET er det hgjeste,
man kan forvente af mennesker med Downs.
Det passer altsa ikke!

Se evt. 0ogsa pa Downs Syndrome Interna-
tionals hjemmeside. De har altid 3-5 "Ambas-
sadors’,som er praesenteret pd hjemmesiden.
Mennesker med Downs, som har udmeerket
sig pa forskellig vis: nogle som Karen Kingsley,
andre lgber marathon, andre igen spiller pa
violin osv.

Er det et fuldtidsarbejde af have

et barn med downs syndrom?

Nej! Men mange ting tager laengere tid, seerligt
i forskole-drene. Jeg henviser i gvrigt til det,
jeg har svaret ovenfor.

Hvordan reagerede i da i fandt ud af, at jeres barn
havde Downs syndrom?

Personlig forteelling: Jeg fik min sen med
Downs for snart 10 &r siden. Vi havde ikke
nogen mistanke om, at der skulle vaere noget,
der var anderledes.

Da jeg pa fodestuen lgftede ham op pa
min mave, kiggede han pa mig, og “sagde”:
mor, jeg er ikke som du tror — du skal passe
godt pa mig! Min mand sad lige ved siden
af, og han taenkte med det samme, at vores
sgn havde Downs. Derfor bad han om, at en
lzege skulle kigge pd ham. Laegen kom, men
han sagde, at der ikke var noget — alt var fint,
sagde han. Alligevel vidste vi — uden at vi talte
om det —at han havde Downs. Pa en underlig
fredfyldt made, vidste vi det bare. For mit ved-
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kommende faltes det sddan, at jeg skulle passe
ekstra godt pa ham. Da mine forzeldre kom
sammen med min datter et par timer efter
fodslen, fortalte vi dem, at han havde Downs
syndrom. Det er underligt, for leegen havde
jo sagt, at der ikke var noget. Men det VIDSTE
vi bare. Fgrst da han var to dage gammel, var
der ogsa en lzege, der fik mistanke, og sa fik
vi taget praver mv. Da vi fik det endelige svar,
var det derfor naermest bare en bekraeftelse
pad noget, vi vidste i forvejen.

Men jeg var bange. Meget bange for at han
skulle fejle noget alvorligt. Da vi ferst havde
faet bekraeftet, at han havde Downs, blev han
jo pludselig undersegt i begge ender for alt
muligt — ogsa for meget alvorlige ting. Og
hver gang frygtede jeg det veerste. Jeg var
reedselsslagen for, at de skulle komme og sige,
at han fejlede noget alvorligt. Hvor mange
kromosomer han havde, var jeg ligeglad med
(who's counting?!). Jeg syntes bare (og synes
stadig) at han var det dejligste lille nyfedte
menneskebarn i verden.

Jeg husker, at der pa barselsgangen ogsa
var en anden lille, nyfedt dreng. Hans forael-
dre var meget, meget unge, og havde begge
to misbrugsproblemer. De var omringede af
paedagoger og plejepersonaler, der skulle vur-
dere, om de kunne fa lov at beholde deres lille

dreng. Foraeldrene var meget grove i munden,
ville hele tiden ned og ryge, og var stort set
ligeglade med deres sgn. Jeg kan huske at jeg
teenkte: "Hvilken af de to sma dejlige drenge
ville du helst vaere...?”

Vi fik tilbudt noget ALDgammelt laesestof
om Downs syndrom. Jeg besluttede hurtigt,
at jeg ikke ville lzese om det. Min sgn havde
jo heller ikke lzest bagerne, sa jeg syntes bare,
at han skulle have lov til selv at vise os, hvem
han var. Det har jeg aldrig fortrudt. For som
naevnt ovenfor, er der i Danmark desveerre
mange fordomme om, hvad mennesker med
Downs kan — og specielt hvad de IKKE kan.

Saledes fik den paedagogiske konsulent,
der besggte os de farste par dar, et chok en
dag hun kom, og Karl Emil, der nok pa det
tidspunkt var godt et dr, sad og drak aeble-
juice af sugerer. "Jamen, det kan de slet ikke”,
udbrad hun! "Hvordan har du lzert ham det?”.
Hehe! ".... hh, ved at give ham det, szette
sugergret i munden pa ham og trykke let,
sa det fled op i hans mund!”Taenk, hvis hun
havde naet at fortaelle mig, at han ikke kunne
drikke med sugerar! Sa havde jeg maske aldrig
teenkt pd at give ham et. Og det fantastiske er,
at sugerer er seerdeles velegnede til at treene
mundmotorikken, s& han blev jo bare endnu
bedre til bade at spise og tale.




Kilde: LEVs nyhedsbrev uge 2, 2012

Lettere for

udviklingsheemmede

at rejse alene!

DSB’s nye rejsekort burde gare det lettere for mennesker
med udviklingsheemning at rejse alene, men sadan
forholder det sig langt fra altid. Problemet er, at DSB's
personale ikke selv kender reglerne for brugen af kortet.

| LEV har vi faet flere eksempler pa at men-
nesker med udviklingshaemning under deres
rejse er blevet afkreevet dokumentation for, at
de virkelig er fertidspensionister, selvom dette
ikke er et krav, ndr man benytter et personligt
rejsekort. Her vil man blive afkraevet dokumen-
tation i forbindelse med kabet, og sa skulle
det ifglge reglerne ikke vaere ngdvendigt med
yderligere dokumentation.

En far beskriver selv en episode saledes:

| et tog fra Kebenhavn mod Naestved er
der en mandlig togfarer, der kontrollerer min
sens (han er fartidspensionist) rejsekort. Han
beder flere gange min sgn om at fremvise
DSB’s legitimationskort.

Til sidst bliver det for meget for mig, og jeg
fortzeller togfereren, at billedet pd rejsekortet
ifelge DSB og Movia er legitimation nok.

Togfereren er imidlertid meget sikker i sa-
gen, og han taler meget hejlydt og uforskam-
met. Jeg er ngdt til at treekke ham med ud i
mellemgangen, hvor jeg beder ham ringe til
sin chef. Det sker ikke, men i stedet fortseet-
ter diskussionen om rejsekortet. Manden er
meget ubehagelig.

For at gore en efterhdnden lang historie
kort, har jeg selvfalgelig klaget over togfare-
ren. | den farste tilbagemelding fra DSB kun-
deservice viste det sig, at ikke en gang de var
klar over reglerne. Farst i det andet forsag far
jeg felgende ordlyd i brevet (citat):

"Det er rigtigt, at der ikke skal forevises
legitimationskort ved brug af rejsekort per-
sonligt som fartidspensionist. Ved anskaffelsen
af rejsekort personligt, som fertidspensionist
skal kunden naturligvis forevise dokumenta-
tion for modtagelsen af fertidspension. Men
ved billetkontrol i toget skal der ikke forevises
supplerende legitimation.

Det var netop, hvad jeg prevede at forklare
togfereren — men forgaeves.

Episoden kom netop i den periode, hvor
jeg treenede min sgn i at bruge rejsekortet.
Heldigvis har han ikke vaeret bange for at rejse
alene efterfglgende. Han kender i gvrigt én,
der ikke tar rejse med DSB, fordi han har ople-
vet en ubehagelig togfarer. Desuden har han
en kammerat, der ogsa har veeret i klgerne
pa en togferer, der ikke kendte reglerne med
hensyn til rejsekortet.

Denne artikel er sendt til DSB sammen
med en opfordring til, at de far kommunikeret
dette problem ud til deres togferere, sdledes
at mennesker med udviklingshaemning kan
rejse uden at skulle bekymre sig om altid at

have ekstra dokumentation med.
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Julefest pd Maglebjergskolen, 3. sgndag i advent

AfInge Tufvesson

| ar kunne vi nemt finde frem til skolen, for for-
rige ar var den fuldsteendig gemt vaek i et tykt
lag sne, men kan julemanden mon sa finde
skolen og de mange bgrn, deres sgskende,
foraeldre og bedsteforzeldre, nar der ikke er
nogen julesne?

72 havde meldtsig, og der var mange nye
ansigter. Dejligt! Skolen er et fint sted med en
stor sal og et maegtigt juletrae.

Glegg, ableskiver, saft/juice, kaffe og guf
var sat parat af den sgde nissemor, og jule-
musikken klingede i salen.

Dansen omkring traeet begyndte, der blev
sunget og hoppet, men tiden naermede sig,
hvor alle hdbede p3, at julemanden skulle
dukke op. Alle rabte: JULEMAND - JULE-
MAND’, men der skete ikke noget. Noget var
galt! Nah, vi skal nok rdbe endnu hgjere, og
der blev rabt igen.

Kunne man hgre et svagt "Ho — Ho"? Ja
minsandten. Pludselig dukker julemanden

Til lokalforeningerne:

op og danser rundt om traeet, mens bagrnene
flokkes om ham.

Har han mon husket saekken med alle ga-
verne? Selvfglgelig havde han det, og ingen
bern var glemt.

En efter en fik bgrnene deres gaver. Stille
og spaendt gik man op til julemanden, fik sin
gave og fandt sin plads igen. Der sad man
sa med sin gave til alle havde faet. Ferst da
pakkede man sin gave op.

Det var ikke noget, som var aftalt, men for
de voksne var det et helt hgjtideligt gjeblik.

Der blev hygget og snakket videre, mens
barnene tumlede rundt og lab pa de dejligt
lange gange.

Ved femtiden var vi feerdige og lidt traette.
Vi hdber, vi ses til naeste jul.

Tak il alle, som var med til, at festen

kunne lade sig ggre:

Landsforeningen Downs Syndrom, Downs
Nordsjeelland, Cadiso food ( saft/juice ), Nordea
Fonden, BR og til alle som madte op.

I har mulighed for at ansgge Landsforeningen Downs Syndrom om midler til markering af f.eks. Downs
syndrom Dagen den 21. marts eller til andre aktiviteter i jeres lokalforening.

Der kan ansgges om max. kr. 3000,- pr. lokalforening. Midlerne kommer fra Legofondens sponsorat i
forbindelse med foreningens 10-ars jubileeum. Ansggning sendes til formand Britta Mannick Laursen.

"



Tgjkollektion for mennesker
med Downs syndrom 2

: %)
Til alle mennesker med Downs syndrom og deres ’//j
familier: Vi har brug for din hjlp! C 'l’
Af Brita Mannick Laursen /
Kan du genkende disse problemer, ndr du kaber tgj /\

0gsa? Slubrer zermerne, kraven er for stor, rundt om \

taljen og toppen er for stram? ~
Disse er ofte frustrerende shoppingoplevelser for =~ -
mennesker med Downs syndrom: Alt andet end ren

shopping-forngjelse! For ikke at nzevne de mange an-
dringer pa tgj, der er forbundet med ekstra omkostninger
og tid.

Det er, hvad vi @nsker at zendre for dig! Sammen med den
bergmte modeekspert Peyman Amin arbejder vi (det tyske
Down syndrom InfoCenter) efter at producere den farste euro-
paeiske Down syndrom kollektion.

Projektet har til formal at lgse de fysiologiske
behov hos mennesker med Downs syndrom
og at give dem et nemt keb og at minimere
behovet for forandring.

Selvfalgelig vil mode-komponenten ikke -— /
blive glemt! Praktisk online-shopping, lette =
konverteringer og gratis returnering vil lette
deres indkgb i fremtiden. \\w

Til dette projekt, har vi brug for din hjelp!
Kan du forteelle os: Hvor er de stgrste

problemer, nar du keber tgj til menne-
sker med Downs syndrom? Hvor ser du
—med din daglige oplevelse — lgsninger?
Hjeelp os med at forsta de problemer og
vanskeligheder.
Pa folgende hjemmesidehenvisning
finder du et spargeskema, der sparger,
ikke kun til dine behov, men i fastleeg-
gelsen af DS-standard starrelser - sa vidt kompatibel - hjaelp:

www.peyman-amin.de/downsyndromumfrage09/index_es.html



Nyhedsbrev fra Socialstyrelsen

Et godt samarbejde mellem
pargrende, personale og beboere

— nyt inspirationshafte om, hvordan en pargrendepolitik kan bidrage

fil et positivt samarbejde i botilbuddene.

For mange mennesker er
relationerne til prgrende
0g gvrigt netvark en vigtig
forudsaetning for et godt
liv. Beboere i botilbud

kan pga. deres funktions-
nedsattelse have svert
ved selv, at holde fast i og
udvikle disse relationer.

’

Et godt udgangspunkt for dette er dialog, og
at mede pargrende pa en made, sa de fgler
sig velkomne og anerkendt af personalet, nar
de er pa besag i botilbuddet.
Socialstyrelsen har udarbejdet et haefte,
som bidrager til at styrke samspillet og samar-
bejdet mellem voksne med fysiske og psykiske
funktionsnedsaettelser, herunder mennesker

SOCIALSTYRELSEN

Derfor er det vigtigt, at é

personalet bidrager til at . . .

understgtte og udvikle armendesamarbejde

relationen til prgrende ch Pot:tl_bnﬁl\d_
inspirationshafte

i det omfang, beboeren g

gnsker det.

med sindslidelser, som bor i botilbud, deres
pargrende, samt personalet og ledelsen i bo-
tilbuddene.

Indholdet i haeftet bygger blandt andet pa
erfaringer med formaliseret pargrendesamar-
bejde i Region Syddanmark og Vejle, Aalborg
og Roskilde Kommune.

.



JUBILAUM

Kilde: LEVs nyhedshrev den 25. januar 2012

Jubil®umsfest med eftertanke

Fredag den 20. januar holdt LEV jubilzeumskonference
i Nyborg. P& netop denne dag for 60 ar siden stiftede
modige og fremsynede mzand og kvinder Landsforenin-
gen LEV. Jubilzzumsdagen blev fejret en velkomsttale af
LEVs formand og med tankevaekkende teater og debat
om udviklingen i boliger og vilkar for mennesker med
udviklingshzmning gennem tiderne.

Godt 130 mennesker var megdt op i Nyborg for
at veere med til at fejre Landsforeningen LEVs
60 ars fedselsdag. De fik en eftermiddag med
fokus pa hverdagslivet for mennesker med
udviklingshaemning gennem tiderne. Efter-
middagen blev praeget af stort engagement
og debatlyst fra de fremmadte.

Fra de hvide kitler fi

LEVs landsformand, Sytter Kristensen, indledte jubilee-
umskonferencen med en tale om 60 ars udvikling fra
legestyrede centralinstitutioner til gradvist bedre bo-
ligforhold, bedre paedagogik og sterre samfundsmaessig
anerkendelse. Fremskridtene har veeret gradvise, men
retningen har der aldrig vaeret tvivl om. Men de seneste
arernogle af de centrale vaerdier bag denne handicap-
politiske udvikling kommet under pres. Det skal vii LEV
arbejde hardt for at bekaempe, sagde Sytter Kristensen.

\Z

Jubileeumsdagen viste, at selvom LEV har
opndet mange vigtige sejre i sine 60 ars virke,
sd er der stadig behov for en forening, der
kaemper for bedre vilkar for mennesker med
udviklingshaemning.

de nye institutioner

Sytter Kristensen indledte talen for de godt 130
deltagere med et tilbageblik pa det, som var
udgangspunktet for grundlaeggerne af LEV i
1952. Her konstaterede hun bl.a., at selvom der
er sket rigtig meget pa de 60 ar, sa er traeerne
ikke vokset ind i himmelen:

"Kravet om et hjem - ganske som alle an-
dre - var ogsa med helt fra start. Faktisk er det
tankevaekkende, at den legendariske Esther



Tuxen allerede i sin tale ved det farste lands-
mede i LEV i 1952 proklamerede: >>.. .husk
pa at den evnesvage maske for livstid skal
opholde sig pa en anstalt, derfor ma have
et hjem. Et hospital er ikke et hjem, det er et
koldt og rent sted, hvor man skal opholde sig i
kortest mulig tid, der eringen hygge<<. Men-
nesker med udviklingshaamning har krav pa
et hjem og skal ikke vaere henvist til et liv pd
andre menneskers arbejdsplads. Det er den
formulering, jeg bruger i dag - men nar det
kommer til stykket er forskellen jo ikke sa stor.

Herefter gennemgik Sytter Kristensen ken-
detegn ved de seneste 60 ar i LEVs historie.
Hun understregede bl.a., hvordan Landsfor-
eningen opnaede betydelige sejre i 80erne
0g 90erne. Pedagogikken sndrede sig i en
mere udviklingsoptimistisk retning, og retten
til eget hjem blev anerkendt i sociallovgivnin-
gen i 1998. Mange udviklingsheemmede har
stadig sma og helt utidssvarende boliger - et
heltlivpd 10 eller 15 m2 med bad pd gangen.
Men tusindvis af mennesker med udviklings-
hamning har siden sovesalenes tid faet bedre
og mere vaerdige boligforhold.

Ogsa retten til meningsfuld beskaeftigelse
og et dagligt miljeskifte blev anerkendt i Igbet
af 80erne og 90erne, og der er gradvist opstaet
en mere inkluderende holdning til mennesker
med udviklingshaemning i samfundet.

De handicappolitiske vaerdier, som denne
udvikling har bygget pa, har der generelt vae-
ret national politisk konsensus om. "Der har
ikke altid veeret enighed om hastigheden i
forandringerne. I LEV har vi ofte klaget over,
at det er gaet for langsomt. Men der har aldrig
veeret egentlig uenighed om retningen i ud-

viklingen. Bade pa nationalt og lokalt niveau
har der politisk veeret enighed om, hvor vi
skulle hen: Inklusion, udviklingsmuligheder
og veerdighed. Men i dag er denne natio-
nale enighed om retningen i det langsigtede
handicappolitiske projekt under pres,” sagde
Sytter Kristensen.

Sytter Kristensen beskrev herefter, hvordan
vi ser flere og flere tendenser til, at kommu-
nerne er ved at genopfinde institutionerne -
endnuinden de helt er blevet nedlagt. | nogle
kommuner gar udviklingen faktisk baglaens.

Der er klare tendenser til det, man kunne
kalde re-institutionalisering med centralkgk-
kener, dagtilbud i eget hjem og afskaffelse
af miljeskiftet, minimal ledsagelse uden for
botilbuddet mv.

Sytter Kristensen afsluttede sin tale med en
opfordring til, at vi alle - bade lokalt og natio-
nalt - gdr op imod disse tendenser:

"Den udvikling skal stoppes. Vi skal have
dansk handicappolitik tilbage pa sporet.
Der er en vaerdikamp, som skal keempes, og
som skal vindes. Og det er jeg sikker pa, at vi
kan, nar vi forener alle de mange gode kraef-

teriLEV”
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Kilde: Handiklip den 25. januar 2012

Sammendrag fra hgringen:
Ny socialreform — Hvad kan vi ggre bedre

Der er brug for en ny socialreform, herunder en finan-
sieringsreform. Det er budskabet fra de politikere og
organisationer, der onsdag den 25. januar 2012 deltog
i haringen.

"Dette er ikke blot en ny, frustreret hgring
om, hvor darligt det gar. Eller om, hvor godt
det alt sammen er. Eller at vi skal vaere ver-
dens bedste til det ene eller det andet. Vi har
inviteret til denne hgring, fordi vi tror pa en
ny socialreform, og fordi vi ikke er bange for
at teenke nyt og for at sige, at vi skal holde
fast i vores vaerdier. En ny socialreform skal
seette mennesket ferst” Sadan siger tidligere
statsminister og formand for Foreningen Det
Sociale Netvaerk, Poul Nyrup Rasmussen, da
han byder velkommen til haringen "Ny social-
reform — hvad kan vi gere bedre?”.

Heringen finder sted den 25. januar 2012
Feellessalen pa Christiansborg, hvor organisa-
tioner og politikere er samlet pa foranledning
af de seks organisationer: Danske Handicap-
organisationer, Dansk Socialrddgiverforening,
Socialpaedagogerne, HK Kommunal, FOA og
Foreningen Det Sociale Netvaerk.

Poul Nyrup Rasmussen siger om anled-
ningen: "Vi er en bred gruppe af organisatio-
ner, men vi er ogsa en ansvarlig gruppe. En
gruppe, som mgder mennesker hver dag, og
som meder udfordringerne. Vi har en livslinje
med den virkelighed, der er altafggrende. Og

vihar det til faelles, at vi gerne — sammen med
politikerne — vil skabe en ny socialpolitik. Tag
0s pa ordet — vi har de bedste intentioner!”
lyder hans opfordring til politikerne.

En sammenhangende indsats for den enkelte borger
Under overskriften "En sammenhaengende
indsats for den enkelte borger” laegger for-
mand for Socialpaedagogerne, Benny Ander-
sen, ud med at forteelle, at borgerne oplever
systemet som kassetaenkende, og at sagsbe-
handlerne ikke tager hensyn til det enkelte
menneske.

Han slar fast: "Der skal i mgdet mellem bor-
ger og system vendes op og ned. Mgdet skal
forega pa borgernes praemisser, og hvordan
den enkelte borger gerne vil mgdes. Det er
samtidig vigtigt at koordinere bedre. Som
borger risikerer man at veere i kontakt med alt
for mange sagsbehandlere. Der er simpelthen
brug for en kulturaendring!

Ifolge Cliff Kaltoft, sekretariatschef i Lands-
foreningen af Veeresteder, var kommunalre-
formen et forsgg pa at lzse problemstillinger
med et snuptag, men resultatet er blevet et
system, der virker kaotisk pd de mennesker,
som i forvejen lever meget kaotiske liv. "Tillid
er fremtidens socialpolitik. Der skal vaere klare
og opndelige mal for det enkelte menneske.
Deres tillid til systemerne kan lzegge pd et lille
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SAMMENDRAG FRA H@RINGEN: Ny socialreform — Hvad kan vi ggre bedre

sted, og der er ofte meget forskellige forvent-
ninger til udfaldet af en sagsbehandling fra
henholdsvis sagbehandler og borger,' siger
Cliff Kaltoft.

Ogsa Hans Andersen, folketingsmedlem
forVenstre, taler om forventninger. Han sper-
ger: "Hvordan afstemmes forventningerne? Vi
kan lade os inspirere af sundhedsvaesenet. Pa
kreeftomradet er der eksempelvis indfart kraeft-
pakker. Maske vi skal indfare Servicepakker pa
socialomradet — sa vi sikrer, at der fra starten
er skitseret et forlgb, man som borger skal
igennem. S& man for eksempel ved, hvad der
skal til for at komme i et beskaeftigelsestiloud?”

Ifelge Annette Vilhelmsen, folketingsmed-
lem for Socialistisk Folkeparti, er det afggrende,
aten ny socialreform ogsa er en vaerdireform.
"For SF er det afggrende vigtigt, at systemet
bliver afbureaukratiseret. At borgerne oplever
at have reel indflydelse. Borgeren skal have en
fleksibel og enkel indsats, og vedkommende
skal opleve sig anerkendt. Der skal veere vilje
til at teenke og handle anerkendende,” siger
Annette Vilhelmsen og peger p4, at der ber
indfgres tvaergaende teams med en fast kon-
taktperson til den enkelte borger.

Fremtidige principper for finansieringen

af det specialiserede socialomrade

Stig Langvad, formand for Danske Handicap-
organisationer, laegger ud under overskriften
"Fremtidige principper for finansieringen af det
specialiserede socialomrade”. "En af de ting,
vi altid skal teenke pd, og som altid betyder
noget, er: Hvad koster det? Derfor er der for
mig at se brug for en finansieringsreform,’

&

udtrykker Stig Langvad og foreslar otte input
til en sadan reform. Se de 8 input her.

Johannes Engers Gregersen er ph.d. ved
Institut for Statskundskab ved Aarhus Uni-
versitet og forsker i kommunernes styring pa
socialomradet. Han anferer, at der er modstri-
dende interesser i den offentlige sektor: "Der
er masser af sdkaldt ‘onde problemer’ som
skal lgses — problemer, hvor der ikke er enkle
lzsninger. Vi kan kun lave lgsninger, der er
uperfekte, for nar nogle problemer lgses, bliver
andre problemer skabt. Eksempelvis troede
vi, at vi lgste problemerne ved at give kom-
munerne al ansvaret, men resultatet blev, at
de lgste opgaven ved at skabe en perleraekke
af forvaltninger”

Ifalge Johannes Engers Gregersen er der to
mulige lasninger — enten bgr markedskraef-
terne styrkes, sa der er en reel konkurrence,
eller ogsd bgr den politiske styring styrkes.

Medlem af Folketinget for Dansk Folkeparti
indreammer, at hun ikke har en mirakelkur til
socialomradet. Hun har dog et bud pa en
lzsning: "@konomi spiller ofte ind pa dette
omrade. Man kunne maske lave en pulje, hvor
alle kommuner betaler ind, sa der ikke blev
den kamp mellem kommuner om, hvem der
skal betale for hvilken dyr borger. Nogle gange
taenker man maske lidt for kortsigtet pa gko-
nomien. Og det kan give bagslag — bade for
borgeren og gkonomien pa lang sigt”

Ogsa Pernille Skipper fra Enhedslisten taler
for, at gkonomien ikke ma styre. Hun siger: "Det
ma ikke vaere gkonomien, der styrer. Derfor
ma vi overveje, om der skal en statslig eller
regional finansiering il
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Retssikkerhed — ogsa i gkonomisk stramme tider
Bettina Post, formand for Dansk Socialrdd-
giverforening, pointerer under overskriften
"Retssikkerhed — ogsa i ekonomisk stramme
tider’, at diskussionen om, at det specialise-
rede omrade er for dyrt, startede, da krisen
startede i 2008. Hun anferer endvidere, at
kommuneaftalen for 2012 var problematisk i
0g med, at serviceniveauerne fremover skulle
indga i ankeafgarelserne."Det er her, det bliver
kriminelt. Aftalen er et problem, for hvordan
skal man afgare, hvornar noget er for dyrt?
Hvornar skal sagsbehandleren vaegte mellem
lov/behov/pris? Det er en umulig situation at
seette sagsbehandlerne i. Og ogsa en proble-
matisk situation at seette borgeren i”

Bettina Post slutter af med en opfordring
til regeringen om at holde fast i de gode in-
tentioner om ikke at forringe klagesystemet.

Hun fglges op af et opmuntrende indlaeg
fraTrine Schultz, der er lektor ved Juridisk Insti-
tut, Aalborg Universitet. Trine Schulz fortaeller
om den kommende reform af klageretten, at
hun ikke mener, den vil blive zendret vaesent-
ligt. Hun siger: "Jeg tror ikke, der bliver tale
om en reel eendring af loven. Der vil derimod
blive tale om en preecisering. Alternativt vil
der veaere tale om en vaesentlig og afggrende
aendring i prevelsesgrundlaget hos de sociale
myndigheder. Konsekvensen vil vaere, at bor-
gerne ma fore sag ved domstolene for at fa
en fuld legalitetsprgvelse — men det tror jeg
simpelthen ikke pa”

Malene Lorentzen, der sidder i Folketinget
for Det Radikale Venstre, har haeftet sig ved de
mange negative udsagn om kommunalrefor-

men, som hun ikke finder s& problematisk.
"Jeg er ikke af den opfattelse, at alt i forhold
til kommunalreformen har vaeret darligt. Det
er ikke alene negativt, at kommunerne har
hjemtaget pligterne — der er ogsa sket inno-
vative lgsninger. Der er dog en undersggelse
pa vej, som fokuserer pa, om der har fundet
en afspecialisering sted? Hvis det er tilfaeldet,
at der er sket en afspecialisering, tror jeg ikke
P4, at vi skal aendre alt tilbage. Jeg tror pa, at
vi i lang hgjere grad skal f& kommunerne til
at samarbejde og lzere af hinanden!

Medlem af Socialdemokratiet, Olav Hav,
siger derimod: " Jeg synes ikke, hjemtagnings-
ovelserne har vaeret smukke. Noget af det, jeg
har veeret allermest ked af pa dette omrade i
de senere dr, er de borgere, der har stdet helt
magteslgse overfor systemet. Det er ikke or-
dentligt. Vi ma diskutere preemisserne, og om
de er gode nok. Og jeg mener simpelthen, at
den specialisering, som samfundet har brug
for, er reget sig en tur. Vi har en opgave i at
vaerne om de rester, der er tilbage. Og det skal
geres pa en ordentlig made”

Erfaringerne samles i Hvidhog

Per Stgve fra HK Kommunal runder dagen af
med at se fremad: "Regeringen har overtaget
mange udfordringer pa det sociale omrdde.
Der er noget at ga i gang med — derfor vil vi
gerne heriarrangergruppen tilbyde at hjzelpe
politikerne — bade pa Christiansborg og i KL
— med at vende tilbage til sporet. Vi vil ogsa
gerne byde ind med vores viden ved, oven pa
dagens hering, at udarbejde en hvidbog, som

samler erfaringerne pad omrddet”



Om “Se og Leer”

See and learn @@/

Se og Lar ggr det nemt at stgtte bgrn med Downs syndrom i hjemmet,
i individuel og gruppe terapi indstillinger og i klasseverelset.
Se og Ler byder pa akfiviteter, der skal fremme udviklingen af sprog, lasning,

tale, hukommelse og antallet ferdigheder.

Af Brita Mannick Laursen

Se og Leer er en raekke ressourcer til at stotte
laering for bgrn med Downs syndrom.

Se og Leer er udviklet og udgivet af Downs
Syndrom Education International - en ver-
denskendt farende leverander
af evidensbaseret information
om uddannelse og udvikling
af bern og unge med Downs
syndrom.

Se og Laer bruger struktu-
rerede aktiviteter, der gar fuld
brug af bgrnenes styrker som
visuelle elever til at hjzelpe dem
med at laere mere succes.

Der er fire Se & Laer-programmer: P vt
« Se og Laer Sprog og Laesning ==
« Se og Leer Hukommelse

CI E—
- Se og LeerTale e
- Se og leer Numbers
De forste fire trin i Se & Leer M i

Sprog og Laesning er i gjeblik-

ket tilgeengelig i USA og Eng-

land engelske udgaver. Yderli-

gere skridt i Se & Laer sprog og lesning , de
andre programmer og yderligere oversaet-
telser er i gjeblikket under udvikling.

Indhold
Hvert program indeholder en raekke trin. Hvert
trin omfatter en raekke strukturerede aktivite-

ter. Ressourcer, trin for trin-instruktioner og
diagramark gives for hver aktivitet. En guide
til de enkelte trin forklarer, hvad der vides om
udviklingen af de saerlige evner, og derfor

] e

see and Learn

hvorfor hver enkelt aktivitet er inkluderet, og
hvad barnet er ved at vinde fra det.

Aktivitet instruktioner er illustreret med
klare billeder.

Diagramark hjzelper familier og fagfolk
chart et barns udvikling gennem de forskellige

aktiviteter og trin.



Nyt projekt i LEV

Netvaerk for bgrnefamilier

LEV tager hand om bgrnefamilierne i nyt netveerk, som har faet navnet Connect.
Ideen er ganske enkel at give familier med bgrn med udvikingshandicap mulighed

for at dele erfaringer og “fiduser”.

LEV har s@sat et nyt projekt — netvaerk for ber-
nefamilier. Projektet hedder "Connect’”.

Projektet udspringer blandt andet af, at
medierne bugner af stof, der omhandler stress
i bernefamilierne. | LEV ved vi, at dette ofte
er mere udtalt i familier med barn, der har et
udviklingshandicap. Projektet sigter mod at
ramme et behov hos disse familier, et behov
for at fgle sig forstaet og have nogen at sta
sammen med.

Med Connect vil vi gerne gere det lidt let-
tere at veere familie med bgrn, der har ud-
viklingshandicap. Det tror vi pd, vi kan gere
ved at hjeelpe med at starte netvaerk op for
barnefamilierne helt lokalt. Vi tror, det vil vaere
med til at skabe lidt mere energiifamilierne, at
vi hjeelper helt konkret med at formidle viden
og redskaber til at opbygge et netvaerk mel-
lem familierne, hvor man kan dele hinandens
erfaringer og "fiduser"til at lase dagligdagens
udfordringer.

Qz/

Af Katja Holving

rd
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Projektet har sit udspring i Vestsjeelland,
da det er blevet til pa baggrund af en privat
arv fra Vestsjeelland til LEV. Men det er klart,
at alle er velkomne til at tage kontakt til Con-
nect, uanset hvor i landet man kommer fra. |
gjeblikket er der ved at blive skabt nogle feelles
platforme, som hjemmeside, facebookside og
generel informationsmateriale, som alle kan
have glaede af. Jeg er pa nuvaerende tidspunkt
desuden igang med en rundtur i det vestsjael-
landske for at fortaelle om projektet pa skoler
og i daginstitutioner.

Hvorfor veere med i et netveerk!

Visionen for projektet er altsa at skabe net-
veerk omkring familier med begrn, der har et
udviklingshandicap. Disse netveerk skal danne
rammen om en positiv tilgang til det at vaere
"en anderledes familie”. Det skal veere et rum
for dynamisk, fremadrettet og lasningsorien-
teret taenkning. Familierne skal opleve, at de



ikke er alene, at der altid er et sted, hvor de
kan dele glaeder og frustrationer. Netvaerket
skal opleve, at de altid kan hente inspiration
og hjeelp fra LEV, ndr behovet er der. Netvaerk
er baseret pd lyst, engagement, gensidighed
og feelles udbytte. At netvaerke handler om
at give og tage. Og om at skabe og udvikle
relationer. Netvaerk giver en faelles platform,
hvor alle kan fgle sig trygge. Alle kender til
det at have et barn med udviklingshandicap,
og hvilke konsekvenser det har for en familie.
Alle kan byde ind med noget, og alle kan fa
udbytte af at Iytte til andre.

Hvordan kommer man i gang?

Gdr du og taenker, at du gerne ville vaere en
del af et netveerk med andre familier, der har
et barn med udviklingshandicap, s& kontakt
0s. Vi kan hjzlpe jer i gang. Konkret kan vi
hjeelpe med at finde egnede lokaler og linke
jer til hinanden via hjemmeside eller sociale
medier som Facebook. Vi kan inspirere jer
til emner, der kan skabe dialog i netvaerket.
Vi kan hjeelpe jer med at sege midler til ar-
rangementer og meget andet. Men vigtigst
er, at | selv har den lyst og det engagement,
der kan starte et netveerk og holde fast i det!

Projekt Connect har sin egen hjemmeside,
og her kan du finde
ud af, om der er ved
at blive skabt et net-
veerkidit naeromrade.
Hvis du gerne vil
vaere med i netveer-
ket sa ring eller mail
til kontaktpersonen
og har naermere. Er
dit neeromrdde ikke
repraesenteret kan
du kontakte projekt
Connect og hgre,om
der er noget i gang
- ellers er det maske
noget for dig! Vi skal

VIDEN overskud handlemuligheder
energi 'ﬁj&;ﬂg samzzr gleder
erfaringsudveksling sors

udvikling interaktion

NYCC® crovr ridgimming fet1esskan ideér

indsig: OMSOXE ey cDCTI N
nyeveie tillid INSPIRRTION

nok hjeelpe dig pa vej. P4 hjemmesiden er
der skabt rum for erfaringsdeling pa tveers af
alle netvaerk. Hijemmesiden bliver hele tiden
opdateret, sddan at man altid kan finde ud af,
hvad der sker i ens eget lokalomrade.

Connect er 0ogsa pa Facebook. Her er der
skabt et debatforum, hvor familier, der har et
barn med udviklingshandicap, kan chatte,
debattere og dele erfaringer. Facebooksiden
er landsdaekkende og et dbent forum, som alle
kan bruge. Pd sigt kan det vaere, vi ogsd laver
lokale undergrupper — tiden ma vise, om der
er behov for det.

LEV har mange visioner omkring det at
skabe netveerk for bgrnefamilierne. Men det
er meget vigtigt for os, at det er familierne, der
seetter rammerne for netvaerket. Vi kan have
nok s& mange ideer om, hvad familierne har
brug for, men vi ved det jo ikke, for vi har haft
en reel dialog om det. Sa her skal lyde en op-
fordring til bernefamilierne om at kigge forbi
vores hjemmeside eller facebookside og vaere
med til at skabe en levende debat. For det er
det, der skaber et godt projekt!

- ¥

F& mere at vide

om Connect
Hjemmeside:
www.connect.lev.dk

Facebookside:
skriv LEV Connect i
spgefeltet

Projektkoordiantor:
Katja Holving
mail: kh@lev.dk
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Karl Emil var ‘leveringsdygtig” udi denne lille historie i gar:

Af Grete Fdlt Hansen

Karl Emil, 9 ar, skal i 2. klasse efter sommerfe-
rien, og er rigtig optaget af bogstaver og lyde.
Han har et fint sprog, men isaer S-ord volder
ham stadig nogle problemer.

Vi sad pa terrassen, og Karl Emil kommer
hen til mig med 'noget’'gemt i haenderne bag
ryggen. Han ser meget snedig ud.

"Mor, kan du geette hvad jeg har pa ryg-
gen?’ spurgte han speendt, "- det starter med
D"

Hmmm, jeg geettede pa alle mulige ting;
en dase, en dims, en dukke, en dreng... Karl
Emil s& mere og mere snedig ud. "Nej - en
DEN" triumferede han, og holdt en flot, stor
sten frem!

Ak ja - selvfglgelig fik han stort bifald og ros.

@



DATO HVEM HVAD - HVOR

3. marts Medlem Seneste frist for indsendelse af
forslag til generalforsamling

17. marts Generalforsamling
17.-18. marts Landskursus
PARNGER S Downs syndrom Dag

21.-23. september Aktivitetsweekend i Fredericia

HUSK ogsa at du kan finde aktuelle
kursustilbud pa www.downssyndrom.dk
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HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

Ved indbetaling pa check
eller overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

Send venligst talonen til:  Sekretaer Dorte Kellermann
Gunlggsgade 45, st. tv,, 2300 Kgbenhavn S

Medlemskab kr. 200,00/ar

Post nr.: By:

Kommune og region:

E-mail:

1 Ja tak, jeg vil gerne modtage nyhedsbreve (indbydelse til kurser og landsmade, indkaldelse til
generalforsamling olign.) elektronisk i stedet for pa papir

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foraeldre, bedsteforzeldre, barnehave, bofaellesskab eller lign.
—eller om du selv har Downs syndrom)

Fedselsar for personen med DS:

Q Girokort gnskes tilsendt

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





