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Af Thomas Hamann

FORMANDEN HAR ORDET

Sa blev det 2015 — haber | alle kom godt ind i det nye ar

og far et rigtigt godt nytar

12015 vil vi igen lave foraeldrekursus. Denne
gang vil vi ggre det i samarbejde med Pind-
strup Centeret. Selve formen kommer til at
ligne den, vi allerede kender — nogle felles
opleeg med efterfglgende workshops. Lige sd
vigtigt er det at have plads til at netvaerke. En
ting er at ggre det pa facebook, en anden er
i den virkelige verden.

Lees mere om foraeldrekurset pd side 8.

En anden, men lige sd vigtig aktivitet, er ak-
tivitetsweekenden i slutningen af sommeren.
Igen i &r vil vi saette rammen for en hyggelig
weekend, hvor det kun handler om at hygge
sig og stifte nye venskaber.

Et andet omride, vi ogsd vil have fokus
pé, er scanningsafsnittene samt fgdeafdelin-

gerne pa landets sygehuse. Det kan godt vaere,
at der ikke bliver fgdt s& mange bgrn med
Downs syndrom mere, men de, der kommer
til verden, skal have muligheden for en rigtig
god start. Sa vi vil meget gerne sette fokus
pé information, s vi kan ggre noget ved det
informerede valg.

Vores forening kunne godt bruge nogle
nye kontaktfamilier rundt om i landet. Vi har
nogle, som har veeret med lenge, og deres
bgrn er blevet store, sa derfor har flere bedt
om at blive skiftet ud.

Sa skulle du have lyst, tid og mulighed en
sjeelden gang til at besgge en helt ny familie,
vil jeg meget gerne vide det.

Jeg gleeder mig til at se mange af jer i lsbet
af det kommende éar.
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AKTIVITETSPULJEN

9

Nu vil Landsforeningen Downs Syndrom
opfordre alle medlemmer til at satte
gang i aktiviteter lokalt for mennesker
med Downs syndrom og deres familier.
Hyvis det kraever penge, vil vi gerne stgtte
det gkonomisk.

Af Lene Simonsen

Vi har ikke sat en masse kriterier op for stgtte.
Dog disse enkle: At mélgruppen for aktivite-
terne er mennesker med Downs syndrom,
bgrn, unge, voksne, og deres familier. Arran-
gementet skal veere dbent for alle medlem-
mer (men kan godt veere mélrettet bestemte
grupper, fx unge eller smabgrn). Geografisk
skal det 0gsa veere dbent udover tidligere amts-
greenser m.m. Det kan bdde veere et enkelt-
stdende arrangement og en aktivitet over flere
gange, hvis det giver mening. Arrangementet
skal annonceres pa foreningens hjemmeside,
facebookside og i bladet, og vi vil ogsa bede
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Har du en god aktivitet?

. pa
il pestyrelsen
) do\:\mss\l“d“““'d

| at folge eres

g3 beskriv de
downssyndro"
Vi glaeder 05 ¢
akiviteter:

Flere aktiviteter for menne-
sker med Downs syndrom og
deres familier i hele landet.

om en artikel til bladet. Bestyrelsen har afsat
15.000 kr. til aktivitetspuljen — hvert arrange-
ment kan stgttes med op til 3000 kr.

Der er mange muligheder: Det kan veere
sodavandsdiskotek for unge, en skovtur, ju-
lestue, fastelavn, sommerudflugt eller andre
sociale arrangementer, markering af 21. marts,
sgskendedag, et foredrag for foreldre, eller
hvad det nu er, du lige synes, der mangler...

Baggrund for forslaget:

Der er feerre lokale foreninger i Landsforenin-
gen Downs Syndrom, end der har veeret tidli-
gere. De lokale foreninger har typisk sgrget for
sociale arrangementer for bgrn med Downs
syndrom og deres sgskende og foraeldre.

[ bestyrelsen vil vi gerne satte gang i flere
lokale arrangementer, men det behgver ikke
ngdvendigvis at ske ved at arbejde for opret-
telsen af afdelinger med vedteegter osv. Vi
héber derfor, at denne mulighed vil fremme
de gode ideer, der helt sikkert er hos jer.
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HUSK at den érlige generalforsamling i Landsforeningen Downs Syndrom
atholdes pa Brogarden, Abelonelundvej 40C, Strib, 5500 Middelfart

Dagsorden i henhold til foreningens vedtaegter.

Kom og veer med og gor din
indflydelse gzldende.

Forslag, du gnsker behandlet pa
generalforsamlingen skal veere
formanden i heende

senest.den 7. marts 2015 kl. 12.

Du kan deltage i generalforsamlingen,
selvom du ikke deltager i foreeldre-
kurset. Tilmelding er ngdvendig og
skal ske til foreningens sekreteer Dorte
Kellermann pa mail:
dorte.kellermann@gmail.com

Kom og veer med og seet dit praeg pa

foreningens aktiviteter og fremtidige

udvikling.

VELMOD,
MENLIG BT SENsBES T YWREL SEN
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Forzeldrekursus 2015

Det er med stor glaede, at vi igen i ar
kan tilbyde et foreeldrekursus til vores
medlemmer.

Af Thomas Hamann

Dette érs program, er blevet sat sammen i et
samarbejde med Familienet. I skrivende stund
arbejder vi med de sidste detaljer.

Hele ideen med et foreldrekursus er at
blive klogere p4, hvilke muligheder og redska-
ber man som foraeldre har/kan bruge med sit
barn. Vi forsgger at ramme hele barndommen
med forskellige workshops og feellesopleeg. Sa
der burde veere noget for enhver.

En anden, men lige si vigtig, ting er det
netveerk, man kan skabe pé kurset. Det, at
mgde andre som star i samme situation og
med samme udfordringer, kan ofte ggre ting
lidt nemmere. Bare at vide, at man ikke er helt
alene i verden, kan ggre en forskel.

Udveksle erfaringer og gode ideer er guld
veerd for mange og kan ggre, at man pludselig
kan se nye veje.

Sé derfor kan jeg kun anbefale, at du/T til-
melder jer til et supergodt kursusdggn uden
bern.

Se vores program pa hjemmesiden eller pa
familienet, hvor man ogsa kan tilmelde sig.

Haber vi ses.
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Mikkel — MIN lillebror

Jeg kan huske, at jeg 14 i min seng og
ventede p4, at jeg skulle hgre noget fra
min mor og Charly. Det var den 22. juli,
hvor opkaldet endelig kom.

Jeg var blevet storesgster til en lille
dreng. Vi havde aftalt, at han skulle
hedde Mikkel, allerede inden han kom
til verden.

Da Mikkel kom til verden, havde han det ikke
sd godt. Jeg har gennem tiden veeret bange for,
hvad der kunne ske med ham... Men nu har
han det rigtigt godt, sé jeg teenker ikke over
det darlige mere. Jeg har ogsé tenkt meget
over, hvordan andre mennesker ser ham, men
ogsa det er jeg ligeglad med nu.

— For jeg ser Mikkel hver dag, og ser hvor
dygtig han er... Jeg kan godt se, at han er lidt
bagud med nogle ting i forhold til andre bgrn
pé hans alder — og hvad s4, hvis han er lidt
bagud? Han er sd dejlig, og jeg elsker ham.
— Mikkel er MIN lillebror.

Keerlig hilsen
Freya Bille True
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International Downs Syndrom Dag

pa Feragerne 2013

l Ojeblikke

den dag i bussen

 sagde du noget skagt
. *ﬁ jeg ikke havde hort for
jeg blev glad og stolt
lo ganske hojt

(Jette Classen)

Af Maria Smith

Med dette digt dbnede vi den fgrste udstil-
ling nogensinde med billeder af feeringer med
Downs syndrom. Lokalet var proppet med
familie, venner, bekendte, folk, som arbejder
med udviklingsheemmede og politikere.

Det startede en efterarsdag i 2012, hvor vi
sad tre madre til bgrn med Downs syndrom
pé en café i Térshavn og snakkede om, at vi
til kommende DS-dag ville markere dagen pé
den ene eller den anden made. Mange idéer
blev vendt og drejet, og til sidst blev vi enige
om at lave en udstilling med billeder af vores
bgrn. Og si skulle folk gd med bla neglelak
som en pdmindelse om DS-dagen. Vi sendte
mail til alle DS-forzeldre, som vi havde kend-
skab til, for at spgrge om de ville veere med og
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men pludselig si jeg mig omkring:
der sad jeg ene, glad og lo

med en rand af alvor gjne

det gjorde mig lavmaelt

men som det bliver skont

den dag alle ler med.

opfordrede dem samtidig til at viderebringe
budskabet til dem, vi ikke vidste af.

Vi gnskede at udstillingen dbnede pé selve
dagen den 21. marts. Vi lejede et udstillings-
lokale i @strgm, et fantastisk konference- og
udstillingssted nede ved havnen. Pa face-
book lavede vi et pitchback, en hand med bla
neglelak, som vi hurtigt kunne sprede til s&
mange som muligt. [déen med bla neglelak
havde vi set pa hjemmesiden Down Syndrom
International. Bla neglelak var udsolgt over
hele landet den dag! Min veninde, som er
peaedagog, havde bla neglelak med til bgrnene,
og pa min arbejdsplads stod bl neglelak pa
bordet til dem, som gnskede at vaere med.

P& DS Internationals hjemmeside er mange
sjove ideer, séfremt du ogséd overvejer at fejre

dagen i dit lokalomréde!
\ 1 )



Om morgenen var der et foraldrepar i ra-
dioen for at forteelle om "det gode liv’ med et
barn med Downs syndrom. Om hvordan det
gar, at vores hjerter abnes, og at vi bliver mere
tolerante og rummelige som mennesker. Til in-
spiration om livet med handicappede naevnte
de bogen: "Den fortabte sgn vender hjem”
efter Henri J. M. Nouwen, som har arbejdet
i et bofeellesskab for udviklingsheemmede.

Samme aften var en debat i TV-nyhederne
omkring aspekterne vedrgrende fosterdiagno-
stik med deltagelse af en mor til et barn med
Downs syndrom og en laege. Debatten var ikke
et spgrgsmal om at veere for eller imod, men
mere om hvordan livet ser ud med et barn
med handicap, sledes at den side af sagen
ogsd bliver belyst i forhold til kun at belyse
"fordelene” ved at f3 fosteret fjernet.

I lgbet af dagen var Downs syndrom derfor
seerdeles synligt i hele det feergske samfund,
hvilket netop var vores hensigt. P4 vegne af
vores bgrn, os foreldre og samfundet er vi,
efter min mening, forpligtiget til at forteelle,
hvordan livet med Downs syndrom er. Jeg
tror ikke, at vi er os bevidste om, hvor meget
vi skaber samfundet med vores méde at ita-

leseette tingene pa!

De ord jeg bruger om mit barn, om hvor-
dan hun har livsappetit, elsker at lege, leere
og veere til. Hvordan jeg taler til hende som
en i min gjenhgjde, hvilket jeg i mine egne
tanker skal genskabe hver dag for ikke at

holde fast i gamle myter. At vi, med vores
forteelling, hjeelper vores familie, venner, kol-
leger, myndigheder, bgrnehave, skole osv. til at
forsta. De er ikke i samme situation som os,
og kan derfor ikke vide og have ord for, hvad
vi eventuelt méitte have brug for. Det mé vi
som eksperter forteelle dem.

1 2014 blev dagen ogsé holdt med fore-
leesninger, underholdning m.m. Til denne
dag blev billederne af vores bgrn samlet i en
plakat, som sidenhen blev solgt for at samle
penge ind til et lignende tiltag neeste &r. Javni,
som er foreningen for udviklingshaemmede,
har stgttet op med gkonomi.

Efterfglgende har bl.a. en peedagog for-
talt, hvordan hendes syn pad Downs syndrom
eendrede sig, efter at hun hgrte indslaget i
radioen. En af mine venner har ogsé sagt, at
hun nu har starre forstaelse for, hvad det er,
vi laver i forbindelse med f.eks. paedagogiske
stgttetiltag (Tegn Til Tale m.m.)

Vi ma videre og fa gje pa, at mennesker
med Downs syndrom er meget mere end bare
sgde, rare og gode til at give en knuser...! De
er steerke, svage, kreative, kloge, hidsige, em-
patiske, sjove, meerkelige, smukke, keerlige,
ukeerlige, modige, bange, glade, nysgerrige...
akkurat som jeg selv er det. Med vores made
at italeseette denne virkelighed hjeelper vi os
alle sammen.

Keerligst fra det hoje nord
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En feriehilsen fra det dejlige Ostrig

Det er blevet vinter, s derfor er hele
familien igen taget pa skiferie i Ostrig.
Vi er igen kort selv, dog har vi denne
gang valgt at gore et stop i Tyskland.
Vores erfaring er, at det er godt givet ud
i forhold til vores bgrn, nar vi kommer
frem, det samme gor sig gaeldende for
deres foraldre.

Af Thomas Hamann

N4, men vi er kommet til et pragtfuldt land-
skab med masser af sne og mange muligheder
for at komme ud at rgre sig.

Sendag den 25. januar startede vi ud med
den klassiske disciplin, der hedder leje ski og
stgvler, en disciplin, der i den grad kraever tal-
modighed fra alle. Nanna klarede dette super
flot. Det viste sig desveerre, at hun havde faet
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de forkerte ski, (de er byttet igen til nogle,
som er noget mindre) det pa trods, har hun
kastet sig ud i nogle rigtig gode ture. Det er
superfedt at kunne udbryde: "Jeg klarede det”
med sne i hele hovedet.

I morgen, den 26. januar, er, som Nanna
siger, en meget serlig dag (Nanna fylder 11
ar ), og Nanna skal for farste gang prove ski-
skole. Vi starter dog ud med eneundervisning
med en dansk skilerer. De foregdende ar har
vi selv undervist, men nar damen kan blive
meget bestemt pa sine foreldre, prgver vi
dette i stedet.

Uanset hvad, er det noget, vi kan anbefale
alle. At opleve Nanna give den gas, i en be-
greenset periode, er bare fantastisk.

P.s. Varm kakao virker.

Mange hilsner fra familien Hamann




Fra irritation til sjov leering

Som mor til 4 bern har jeg en masse
praktiske ggremaél i hjemmet. Et af dem
er at fa 4 bern i overtgjet, nar vi skal ud
ad dgren. Og selvom Tristan ikke har et
verbalt sprog, si ved han godt, hvad det
betyder, nar jeg siger, vi skal ud.

Af Katarina Mejer

Alle 4 bgrn raber i munden pé hinanden, om
hvad de skal have pa og rykker samtlige be-
kleedningsdele ned fra reolen. Tit bliver der
stillet fglgende spargsmal: "M4 jeg fa sommer-
jakke pa”? "Ma4 jeg fa sandaler pd™? "Jeg vil
have regntgj pd” osv. pa en kold vinterdag. Jeg
kunne meaerke, jeg blev mere og mere irriteret
over de samme sprggsmal — ogs flere gange
om dagen. Jeg gik derfor i teenkeboks; hvordan
kunne jeg leere mine unger at paklede sig
rigtigt og uden min hjelp?

Jeg kom frem til, at jeg havde brug for at
leere bgrnene arstiderne, vejret, temperaturen
og de forskellige pékleedningsdele at kende.

Jeg lavede et "vejr-hjul” med sol, skyer,
regn og sne. Et "temperaturhjul” fra frost til
hot, og en "veeg” med en bamse med forskel-
lige pakleedningsdele alt efter vejret samt et
vindue, som er udskifteligt og afspejler de 4
forskellige arstider.

"Dagens hjeelper” har opgaven at udfylde
vejr-hjulet ved at kigge ud ad vinduet, stille
temperaturen rigtigt og give bamsen tgj pa ved
at snakke om vejret. "Dagens hjeelper” har vi
indfgrt for nogle r tilbage, hvor barnet er i
centrum den pégeeldene dag. Eks. hvis det
er Tristans dag, sd er han med til forskellige
ggremdl i hjemmet, det kunne veere med til at
deekke bord, lave mad, rydde af bordet, veere
den farste der far tgj pé, berstet teender, forst
til at tage mad osv. P4 den méde lerer de at
vise og tage hensyn til hinanden.
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“Projekt Klap™

har hjulpet 120 borgere i Region Syddanmark
med handicap af forskellig slags i arbejde

Kilde: Handiclip

I 2014 fik Landsforeningen LEV bevil-
get 40 millioner kroner over fire ar til
»Projekt Klap«, der gar ud pa at matche
virksomheder og konkrete job med men-
nesker med forskellige handicap.

Og projektet har indtil videre haft held med

at finde arbejde til 120 borgere med handicap
i Region Syddanmark. Det skriver DR Syd.

Det er iseer detailhandlen, der tager imod
de mange nye medarbejdere. Det forteller
Keld Mgller-Madsen, som formilder kontakt
i Region Syddanmark.

»Vi har lige ansat fire i Bilka i Sonderborg,
og i forgars ringede de for at sige, at de gerne
vil anseette flere,« siger han.

[ »Projekt Klap« bliver folk ansat med lgn-
tilskud. Projektet kgrer frem til 2017.

» Brug dit kamera

Du er altid velkommen til at tage billeder til bladet.

Men brug dit kamera og ikke mobiltelefonen. Billeder taget med
mobiltelefon er oftest grumsede og har darlige farver — isaer ved

indendgrs brug.

Sorg for at kameraet er sat til at tage billeder i en hgj oplgsning
og send billedfilen i jpg-format til redaktoren — undlad at szette

billederne ind i tekstdokumentet.

Down & Up 1.2015
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Skyhgje regninger

til alle foraeldre, der har et barn med handicap

pa dggninstitution

Min mand og jeg har 3 bgrn, hvoraf den
ene af vore dejlige tvillingedrenge pa 10
ar, Andreas, er fgdt med bade Downs
syndrom og uspecificeret udviklingsfor-
styrrelse svarende til Infantil Autisme.

Af Birgitte Boye-Nielsen
Kirkemosevej 3, 8541 Skodstrup

Hans autisme ggr, at han ikke udvikler sig
lige s& meget som “almindelige” bgrn med
Downs syndrom. Men uanset autisme eller
ikke oveni, s& har han lige s& meget brug for
keerlighed, stimulering og omsorg som alle
andre bgrn har.

Min sgn flyttede for 1,5 ar siden ind pé
Skovbo i Skanderborg. Skovbo har 3 afde-
linger, hvoraf den ene, Bleeksprutten, hvor
Andreas bor, er en afdeling for bgrn og unge
med nedsat funktionsevne og autisme. Det
kreevede blod, sved og tarer at nd s langt som
til at erkende, at det var den rigtige beslutning.
Andreas trives rigtigt godt p& Skovbo, der kan
tilbyde nogle helt andre faste rammer og pee-
dagogisk indsats end vi. Skovbo arbejder ud
fra anerkendte autismemetoder (TEACCH
og PECS), som systematisk medvirker til at
lette bgrnenes samvaer og kommunikation
med andre.

Men nu er virkeligheden den, at bgrn med
handicap i Aarhus Kommune rammes vold-
somt af sparekniven. Kommunen skal spare.
Derfor har ca. 70 familier med dggnanbragte

@

bgrn med handicap modtaget afggrelse om
foreeldrebetaling pa flere tusinde kr. pr. ma-
ned. Aarhus Kommune siger, at de henholder
sig til principafggrelsen fra Ankestyrelsen fra
2012. Her lyder det bl.a., at hvis barnet med
handicap har udsigt til udvikling af ikke ube-
tydeligt omfang, kan foraeldrene fritages for
egenbetalingen, hvis ikke kan der opkraeves
foreeldrebetaling. Det er derfor, at Aarhus
Kommune kynisk har valgt at have den hold-
ning, at en stor gruppe bgrn med handicap
ingen udviklingspotentiale har. Det er en stor
gdde, at man kan veelge at have den holdning,
at nogle bgrn med handicap ikke kan udvikle
sig nok. Nok til hvad? Til at blive professor?
Alle bgrn kan med rette stimulering og be-
handling opnér en form for udvikling, om
end det gar meget langsomt. Vore bgrn er jo
ikke hjernedgde.

Heldigvis er der steerke kreefter i Aarhus.
Vi er ca. 18 foraeldrepar, der er gdet sammen
om at anke kommunens afggrelser. Foreel-
drerepreesentant pa Birkebakken, Anne Kjeld
Pedersen, gor et keempe stykke arbejde for os.
Det samme ggr Viggo Jonasen (tidl. lektor pa
Den Sociale Hgjskole og tidl. byrddsmedlem).
Han har gennem 28 ar veeret med til at ud-
danne mange socialrddgivere, og han er mildt
sagt ikke imponeret af sagsbehandlingen.

Viggo Jonasen udtaler, at afggrelserne, som
ligger til grund for forzeldrebetalingerne, lig-
ner skabelonarbejde. Afggrelserne er massivt
behzftede med mangler. 2 af de 18 afggrelser
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er helt identiske. Navnet pa barnet er skiftet
ud fra sag til sag, dog ikke i alle, for i en af
afggrelserne star et andet barns navn i afgg-
relsen. I det brev, vi har faet, stir Andreas
navn et sted med mindre skriftstgrrelse end
resten af brevet. Tydeligvis er der brugt copy/
paste! Kun i en af afggrelserne optraeder bar-
nets diagnose. Der naevnes ikke noget om, at
diagnoserne skulle veere behandlingsfrie. For
et enkelt barn indgdr ordet behandling flere
gange i barnets handleplan. Alligevel skgnner
Aarhus Kommune, at barnet ikke har noget
behandlingsbehov. Flere af gruppens foraeldre
forteeller, at ingen af deres 10-15 forskellige
sagsbehandlere gennem arene har set deres
bgrn. Andre forteeller at det er mindst 5-10
ar siden en sagsbehandler har set deres barn.
De har heller ikke spurgt sig for i bgrnenes
specialskoler. Skoler som kender bgrnene.

Er et barn, anbragt i dggnpleje, handicap-
pet i sd sveer grad, at det ifglge Aarhus Kom-
mune ikke kan udvikle sig i betydelig grad — ja
s& ma foreeldre til lommerne og betale op til kr.
4.300,- pr. méned. + de mistede bgrnepenge,
som foreeldre altid mister, nar barnet kommer
pé dggninstitution.

Aarhus Kommune med social rddmand Tho-
mas Medom i spidsen siger dermed indirekte:

Barn med handicap m/ludviklingspotentiale

= ingen egenbetaling.
For retarderet og dum = foreeldrebetaling p&

op til kr. 4.300,- hver méned.
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LEVs nyhedsbrev, januar 2015

Kaotisk forlgb i Aarhus ender med
opsettende virkning til foreeldre

Aarhus Kommune kan godt give opszet-
tende virkning pa de mange afggrelser,
de har truffet om forzldrebetaling for
degnanbragte born med handicap.

Det udtaler Ankestyrelsen. Rddmand i
Aarhus giver nu foraldrene et pusterum
med opsaettende virkning.

Et manedlangt forlgb, om skyhgj foreeldrebe-
taling for dggnanbragte barn med handicap i
Aarhus, tog i gir en ny drejning. Trods gen-
tagne pastande om det modsatte — senest i
byradssalen onsdag — md Aarhus Kommune
nu erkende, at der godt kan gives opsaet-
tende virkning pd de mange afggrelser, som
er udsendt de seneste uger. Aarhus Kom-
mune ma med andre ord godt vente med
at lade foraeldrebetalingen traede i kraft til
efter, der foreligger en endelig afggrelse fra
Ankestyrelsen.

Det kom frem efter, at TV2 @stjylland
havde bedt Ankestyrelsen forholde sig til mu-
ligheden for at give opsettende virkning i
sagerne. Og styrelsen bekreefter, at det kan
kommunen godt. Noget som de aktive foreel-
dre i Aarhus hele tiden har sagt.

Dermed star vi tilbage med et temmelig
pinligt forlgb for Aarhus Kommune, mener
LEVs landsformand:

- Rddmanden har med stalsat stemme —
igen og igen — péstéet, at det var helt umuligt
for kommunen at yde opsettende virkning
til foreeldrene. Hvor gerne de end ville, lad
det. Det star nu klart, at det er lodret forkert.
Radmanden ma fgle sig ualmindeligt darligt
radgivet af sin forvaltning.
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- I dag vil jeg farst og fremmest gleede
mig pa vegne af foreeldrene i Aarhus. De har
nu fiet et velfortjent pusterum, siger Sytter
Kristensen.

Men sagen slutter ikke her, siger Spasti-
kerforeningens direktgr Mogens Wiederholt:

- Vi stér stadig med en kommune, der har
bedrevet sagsbehandling under al kritik. Et
stort antal bunkeafggrelser, hvor man har set
stort pa lovgivningens krav om konkrete og
individuelle begrundelser i hver enkelt afgg-
relse, siger Mogens Wiederholt.

LEV og Spastikerforeningen
sendte brev til Aarhus
Kort inden nyheden om Ankestyrelsens udta-
lelse kom frem i gér, sendte LEV og Spastiker-
foreningen et feelles brev til rdidmand Thomas
Medom. Heri bad de ham traekke de udsendte
afggrelser tilbage — alene af den grund, at de
tydeligvis hviler pa generelt lovstridig sags-
behandling. LEVs landsformand og Spasti-
kerforeningens direktgr skriver blandt andet:
"Men faktisk kan du sagtens sette en
stopper for foreeldrebetalingsopkreevningerne
uden at yde opseettende virkning. Vi mener
tilmed, at du er forpligtet til at ggre det med
gjeblikkelig virkning. Det skyldes, at den sags-
behandling, som er preesteret i forbindelse
med de afggrelser, som ligger til grund for
opkraevningerne, er dbenlyst lovstridig.”
Brevet er fortsat relevant mener de to for-
eninger — ikke mindst fordi der ogsd er foreel-
dre, som ikke har anket foraldrebetalingen,
og som dermed ikke far gleede af den opsaet-

tende virkning.
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Mulighed for socialpadagogisk ledsagelse

— men hvornar?

Spargsmél om ledsagelse til diverse aktivi-
teter dukker jeevnligt op i DUKH. Mange
pérgrende til voksne borgere med nedsat
funktionsevne oplever, at borgerne ikke kan
deltage i de aktiviteter, som de gnsker, fordi
der ikke bliver bevilget den ngdvendige led-
sagelse. De fleste borgere med nedsat funk-
tionsevne har et gnske om et aktivt liv pa lige
fod med alle andre borgere (jf. kompensa-
tionsprincippet som omtalt i dette svar til
Folketingets Socialudvalg), men de oplever
i en rekke tilfeelde, at det ikke kan lade sig
ggre, fordi kommunerne ikke bevilger den
ngdvendige ledsagelse, som gor, at de kan
leve et s4 normalt liv som muligt.

[ et svar pé spgrgsmdl 291 har ministeren
for omradet gennemgaet de forskellige mu-
ligheder for ledsagelse efter serviceloven. I
dette Praksisnyt er der isaer fokus pé social-
peedagogisk ledsagelse og selvvalgte aktiviteter.

Ledsagelse efter servicelovens §97

Efter §97 skal kommunen tilbyde 15 timers
ledsagelse om maneden til personer under
folkepensionsalderen/67 ar. Mélgruppen
er personer, der ikke kan ferdes alene pd
grund af betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne. Ledsageordnin-
gen omfatter dog ikke personer med nedsat
funktionsevne som fglge af sindslidelse eller
af sociale arsager.

@

Ledsagelse efter §97 omfatter ikke socialpee-
dagogisk bistand men udelukkende ledsagelse
til aktiviteter, som borgeren selv bestemmer
indholdet i. Ordningen er sdledes begrenset
til personer, der kan efterspgrge individuel led-
sagelse uden socialpaedagogisk indhold (se evt.
Praksisnyt nr. 2/2011 om ledsagelse).

Drejer det sig om borgere med ophold i
botilbud, kan ledsagelse til selvvalgte aktivi-
teter allerede veere en delvis integreret del af
den serviceydelse, som botilbudet yder (lees
mere herom i dette svar fra DUKH og i prin-
cipafggrelse C-08-06).

Afgraensning;: Socialpzedagogisk ledsagelse
Ankestyrelsen har i en reekke principafggrelser
afgreenset, hvorndr der er tale om ledsagelse,
uden at der er tale om socialpaedagogisk bi-
stand af en sadan karakter, at det falder uden
for omradet for ledsagelse efter §97.

[ principafggrelse C-26-07 fandt Ankesty-
relsen, at en beboer i et botilbud var beret-
tiget til ledsagerordning efter §97, uanset at
han led af sklerose (og en sindslidelse), var
kgrestolsbruger og skulle have hjeelp til af-
og pakleedning, spisning, var inkontinent,
og at der blev anvendt lift ved flytning af
ham. Ankestyrelsen vurderede, at ansgger pd
grund af sin fysiske lidelse (sklerose) havde
brug for ledsagelse til kulturelle aktiviteter og
familiearrangementer samt naturoplevelser.
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Ankestyrelsen skgnnede ikke, at der var behov
for socialpaedagogisk stgtte under udflugter.
[ principafggrelse C-25-00 fandt Ankesty-
relsen en 33-drig udviklingsheemmet mand
uden sprog berettiget til ledsagerordning efter
§97, fordi han non-verbalt kunne give udtryk
for sine gnsker til individuelle aktiviteter.

[ principafggrelse 74-10 fandt Ankestyrel-
sen en mand med afasi og tilstadende epilepsi
efter apopleksi berettiget til ledsagerordning
efter §97, uanset at han ikke kunne "tale,
skrive eller pa4 anden méade ggre sig forsta-
elig eller indgd i et samspil, der involverede
kommunikation med andre end personer, der
kendte ham godt. Ansgger var siledes reelt af-
skéret fra at kommunikere med personer, der
ikke havde et neert kendskab til ham. En led-
sageordning vil i vidt omfang kunne afhjaelpe
folgerne af den nedsatte funktionsevne i re-
lation til at feerdes alene uden for hjemmet.”

Socialpaedagogisk ledsagelse efter §85

Kommunen skal efter §85 i serviceloven til-
byde hjeelp, omsorg eller stgtte samt optree-
ning og hjeelp til udvikling af feerdigheder til
personer, der har behov herfor pa grund af
betydelig nedsat fysisk eller psykisk funk-
tionsevne eller seerlige sociale problemer. |
Vejledning om hjeelp og stgtte efter servicelo-
ven er det anfert i pkt. 25:”... Efter omsteen-
dighederne vil socialpaedagogisk bistand efter
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servicelovens §85 kunne bestd af ledsagelse,
bade nar der er tale om individuelle og feelles
aktiviteter, herunder fritids- og kulturtilbud,
aktiviteter af social karakter, aktivitets- og
samveerstilbud, beskyttet beskeeftigelse o.1.
Det kan f.eks. veere relevant for, at den pageel-
dende kan fastholde egen identitet og opné
en mere aktiv livsudfoldelse.”
Der er i princippet ikke nogen gvre greense
for, hvor mange timer der kan bevilges so-
cialpeedagogisk ledsagelse efter §85. Det af-
heenger dels af kommunens serviceniveau (se
nedenfor), dels af borgerens konkrete behov.
Ministeren blev i marts 2014 spurgt, om
han fandt det rimeligt, at borgere med indgri-
bende og komplekse handicap i nogle kom-
muner nzermest ikke ydes ledsagelse uden for
deres bolig, fordi der ikke er personaleressour-
cer i deres botilbud, og fordi de er afskaret fra
at blive tildelt en ledsageordning efter §97.
Han svarede bl.a. sddan her pa spgrgsmal 302:
"Det fremgdr af servicelovens §81, at formd-
let med indsatsen over for voksne med nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne bl.a. er:
¢ at forbedre den enkeltes sociale og per-
sonlige funktions- samt udviklingsmulig-
heder og

e at forbedre mulighederne for den enkeltes
livsudfoldelse gennem kontakt, tilbud om
samveer, aktivitet, behandling, omsorg og

pleje.
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Sa selvfglgelig skal mennesker med handicap
have mulighed for at f4 ledsagelse til fx bespg
og aktiviteter uden for deres botilbud.”

Levering af ydelser efter §85

[ langt de fleste tilfeelde vil det veere kommu-
nalt/regionalt ansatte peedagoger, der yder so-
cialpaedagogisk ledsagelse efter §85. 1 DUKH
ser vi dog ikke lovgivningsmeessige hindrin-
ger for, at f.eks. kommunen eller et botilbud
ansaetter kompetente private personer til at
udfgre specifikke socialpaedagogiske ledsa-
geopgaver bevilget af kommunen efter §85,
hvis kommunen/botilbuddet ikke selv kan
stille den forngdne arbejdskraft til radighed
for opgaven.

Ledsagelse til selvvalgte aktiviteter m.v.
Efter §97 er der fokus pé ledsagelse uden
socialpeedagogisk indhold til selvvalgte akti-
viteter (f.eks. biografture), mens der efter §85
er fokus pa socialpaedagogisk ledsagelse til
ikke-selvvalgte aktiviteter (f.eks. leegebesgg).

Betyder det, at der ikke efter §85 kan bevil-
ges socialpaedagogisk ledsagelse til selvvalgte
aktiviteter som f.eks. festivaldeltagelse og
familiebesgg? Nej, ikke efter DUKH'’s vurde-
ring. Det er efter DUKH’s opfattelse utvivl-
somt, at al ledsagelse — uanset om der er tale
om selvvalgte eller ikke-selvvalgte aktiviteter
— der kreever socialpaedagogisk bistand, skal
bevilges efter §85.

Qﬁ/

Hvis en borger med ophold pé et botil-
bud f.eks. skal have socialpaedagogisk bistand
til at gennemfgre en indkgbs- og biograftur
(selvvalgt aktivitet), er der tale om en ydelse
efter {85, idet der som neevnt tidligere kun
kan ydes ledsagelse uden socialpaedagogisk
indhold efter §97.

I DUKH finder vi derfor, at formuleringen
i principafggrelse C-38-07 er lidt uheldig, idet
der er anfgrt: "Manden var omfattet af per-
sonkredsen til servicelovens §85. Det betad,
at manden havde ret til ydelser efter denne
bestemmelse til ikke-selvvalgte aktiviteter, sé-
fremt manden efter en konkret skgnsmeessig
vurdering havde behov herfor.” Formuleringen
har fgrt til den forkerte tolkning i nogle kom-
muner, at der kun kan ydes hjeelp til ikke-
selvvalgte aktiviteter efter §85.

Kommunens serviceniveau
Efter servicelovens §138 kan kommunalbe-
styrelsen inden for lovens rammer treeffe be-
slutning om at fastseette generelle vejledende
serviceniveauer for den lokale udmgntning af
hjeelp efter loven. Det geelder ogsa for niveauet
for socialpaedagogisk bistand efter §85, uanset
hvor hjelpen bliver ydet. Men det er vigtigt
at understrege, at der netop kun er tale om
generelle vejledende serviceniveauer.
Kommunen skal ved hver enkelt ansggning
foretage en konkret og individuel vurdering
af borgerens behov for socialpaedagogisk led-
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sagelse, herunder vurdere om der skal ske en
fravigelse fra det generelle serviceniveau. Der
er klageadgang til Ankestyrelsen ved hel eller
delvis afslag pd hjeelp efter §85.

Ansggning om socialpaedagogisk ledsagelse
Enhver borger med et konkret behov for so-
cialpaedagogisk ledsagelse kan spge kommu-
nen om denne form for hjalp, uanset hvor
borgeren har ophold. Kommunen skal som
nezevnt ovenfor foretage en konkret og indivi-
duel vurdering i sagen. Det fremgér endvidere
af servicelovens §89, at kommunen i forbin-
delse med afggrelsen skriftligt skal oplyse
ansggeren om, hvilken hjeelp der er bevilget.
I DUKH oplever vi, at borgerne ikke altid
oplyses om denne mulighed for at sgge om
hjeelp til socialpaedagogisk ledsagelse. Som
en afdelingsleder i en kommune udtrykte det
vedr. borgere i botilbud: "Den socialpzedagogi-
ske bistand skal om muligt ydes fra bostedet.
Sa det er undtagelsen, der bekreefter reglen.”
Altsa at borgere i botilbud bevilges yderligere
socialpaedagogisk ledsagelse.

Helhedsvurdering efter

retssikkerhedslovens §5

I DUKH oplever vi, at en raekke kommuner
ikke far foretaget den lovpligtige helheds-
vurdering i praksis. I Nyt fra Ankestyrelsen
nr. 2/2012 er omtalt en praksisundersggelse,
hvoraf fremgar, at det kniber med helhedsvur-
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deringen ved afslag pd hjeelp til ledsageordning
efter servicelovens §97. Under overskriften
Helhedsvurderingen kan blive bedre, star der
bl.a.: "Selvom stgrstedelen af afslagene efter
servicelovens §97 er korrekte, er der et flertal
af sager, hvor neevnet har vurderet, at kom-
munernes helhedsvurdering ikke er god nok.

Stgrstedelen af disse sager drejer sig om
afslag pa hjeelp efter §97 pa grund af behov for
socialpaedagogisk bistand. I de fleste tilfeelde
har et sddant afslag ikke fgrt til, at kommunen
ogsd har vurderet ansggningen om ledsagelse
efter andre regler, seerligt servicelovens §85.
Kommunerne skal derfor skaerpe fokus pa at
behandle en ansggning om hjalp efter alle de
muligheder, der findes i den sociale lovgivning.”

Afrunding

Som det fremgér af ovenstdende, er der lov-
givningsmeessigt gode muligheder for at be-
vilge stotte til ledsagelse bade med og uden
socialpeedagogisk bistand og bade til selvvalgte
og ikke-selvvalgte aktiviteter. Kommunen har
mulighed for at fastlaegge et serviceniveau —
ogsd ndr det drejer sig om socialpaedagogisk
ledsagelse.

Men kommunen skal ved enhver ansggning
om ledsagelse dels foretage en helhedsvurde-
ring, jf. retssikkerhedslovens §5, dels foretage
en konkret og individuel vurdering, herunder
fravige det generelle serviceniveau, hvis der

er behov for det.
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Anmeldelse af apps

Af Katarina Mejer

oABCY
™ Abc — Balloner
Pris: 7 kr.

Appen er en sjov og underholdende méde at leere
bogstaverne pé. I bunden af skaermen vises et
bogstav. Opgaven er at trykke pa fem balloner med
det pagaeldende bogstav. Pa denne méde leerer dit
barn at genkende bogstaverne i alfabetet.

[ appen kan man veelge mellem store, smé eller
blandede bogstaver. Du kan endda veelge at skifte
hastighed pé de flyvende balloner.

. Bogstavleg
[ e ) Pris: 8 kr.

Et godt leeringsspil til forskolebgrn. Dit barn leerer
bogstavernes navne og lyde i kontekst.

I appen kan dit barn bl.a. gve sig pa bogstavernes
navne og lyde ved at bladre gennem et interaktivt
alfabet. Klik pa kasserne til hver tegning og hgr de
enkelte lyde i kontekst.

120

120 ord
Pris: 25 kr.

Ord

Denne app er mélrettet til at leere at laese og skrive

de 120 hyppigste ord.

Her arbejdes med tre strategier:

- Se hvordan ordene staves og hgre dem blive leest
op. Herefter kan barnet selv prove at skrive ordene.

- Ove barnet i at stave ordene.

- @ve barnet i at genkende ordene.
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Diverse huskespil
Pris: fra 8 kr.

Husk 120 ord - Husk 500 ord

ABC huskespil (de store bogstaver)

De forste ord

abc huskespil (de sma bogstaver)

AbC huskespil (sma og store bogstaver)
Minus, trin 1 - Plus, trin 2

Gode apps med forskellige leeringsspil med alfa-
betet, tal, ord fra samme serie. Det er Vendespil i
alle spillene, nér et kort vendes leeses ordet/tallet
hgjt. Appsene findes ogsa pa engelsk.

E Puzzles Baby
- Educational for Children
4 gratis spil
— pvrige spil 16 kr.

Et fantastisk nemt vaerktgj, som leerer dit barn om
bl.a. former, farver og stgrrelser. Spillet indeholder

\Zy
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Artiklen er taget fra Socialpaedagogen

Udsigt til massive forringelser

Af Sytter Kristensen
landsformand for
Landsforeningen LEV

I december i det forgangne ar sendte regerin-
gen et lovforslag om eendring af servicelovens
voksenbestemmelser i hgring. Men helt mod-
sat mange af regeingens tidligere reformer var
der ingen pressemgder med stolte ministre,
der forklarede reformens visioner — end ikke
en pressemeddelelse fra Socialministeriet.
Lidt pafaldende, synes jeg

For den reform, som lovforslaget leegger
op til, er bestemt ikke en ubetydelig detalje.
Vedtages den, vil det f4 gennemgribende kon-
sekvenser for tusindvis af mennesker med
udviklingsheemning og andre handicap. Og
nok ogsd for de medarbejdere, som hver dag
yder en afggrende indsats for dem.

Der kan selvfglgelig veere flere grunde til
socialminsterens tavshed om forslaget. Et
godt bud er nok, at der reelt slet ikke er tale
om noget socialpolitisk projekt, men deri-
mod om en konsekvens af gkonomiaftalerne
mellem KL og Finansministeriet. Forslaget
rummer en del sympatiske — men fuldkom-
men uforpligtende — vendinger om helheds-
orientering, handleplaner og udredning. Men
nér facit ggres op, er der for mig at se ingen
tvivl: Hovedformalet er at give kommunerne
betydeligt stgrre handle- og prioriteringsfri-
hed pa handicapomradet. I praksis vil denne
ggede kommunale frihed ske pa bekostning
af sdrbare borgeres rettigheder.
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Det vil naturligvis veere i overkanten at gen-
nemgi lovforslaget i denne klumme — her vil
jeg opfordre til, at man besgger LEVs hjem-
meside og finder, hvad vi indtil videre har til-
kendegivet i denne forbindelse. Men fglgende
eksempel illustrerer, hvorfor jeg er bekymret pa
vegne af mennesker med udviklingsheemning.

Et nggleelement i forslaget er nemlig at er-
statte en rackke eksisterende paragraffer i Ser-
viceloven med en sdkaldt tilbudsvifte. Nogle
af de paragraffer, som forsvinder ind i denne
vifte, er fx §85 om socialpaedagogisk bistand,
§104 om aktivitets- og samveerstilbud (dagtil-
bud) samt §103 om beskyttet beskeeftigelse.
Konsekvensen er, at nogle af de mest sérbare
borgere, som i dag har et entydigt krav pa et
tilbud om fx beskyttet beskeftigelse eller et
dagtilbud, mister denne (de facto) rettighed.

[ viften bliver det nemlig op til en sam-
let kommunal vurdering — og s& ved vi godt,
hvordan det kommer til at g3, ikke mindst i de
konstant greensesggende kommuner, som vi
desveerre oplever, at der bliver flere og flere af i
disse &r. Jeg forudser fx, at flere kommuner vil
anvende den nye vifte-paragraf til at tilkende
en del udviklingsheemmede "helhedsoriente-
rede hjemmedage” — hele ugen, éret rundt.

Dermed er et fundamentalt socialt- og
handicappolitisk princip under beskydning,
nemlig retten til et dagligt eller neesten dag-
ligt miljgskifte. Det vil veere en katastrofal
og uhyggeligt bagudrettet udvikling. Farst
og fremmest for de bergrte borgere — men
det bliver nzeppe heller nogen fest for den
socialpaedagogiske beskeftigelse.

Lovforslaget blev heldigvis trukket tilbage
i sidste gjeblik. Nu m4 vi se, hvad der sker
efter valget. Red.
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Hallm isneents

En lordag morgen var det "pludselig”
blevet rigtig vinter. I lgbet af natten

Af Katarina Mejer

Ungerne var helt vilde og kunne naesten ikke
vente med at komme ud i sneen. Morgenma-
den blev slugt, og sa var det ellers at komme
i tgjet i en fart. Nu var vi klar til at indtage
sneen.

Vi ndede ned til Koldinghus, hvor voldene
er superfine til at keelke pa. Det var Tristans
farste rigtige oplevelse med sne, og han syntes,
det var rigtigt sjovt — iseer at keelke.

EN HVERDAGSHISTORIE
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Vi har 2 keelke til 4 barn, si det betgd, at
ungerne skulle dele. Det syntes Tristan ikke
om og blev sur, hver gang han skulle aflevere
den til en af sine sgskende. Man kunne ikke
lade veer med at grine sammen med ham, for
han begynte at grine fra det gjeblik, han blev
lagt pa keelken, til han var nede ad bakken.

Vi havde nogle hyggelige timer pa voldene,
og han fik ogsa fortalt os, at han bestemt ikke
skulle med os hjem igen. Hjemme i haven blev
der lavet en "Olaf” snemand.

Nu er sneen vaek, og ungerne sukker efter
mere sne, og Tristan elsker at se video af sig
selv, hvor han keelker, og han er flad af grin,
hver gang han ser den. S& vi hepper pé lidt
mere sne, inden fordret for alvor tager fat.

Har | en god, sad eller sjov lille historie fra hverdagslivet med et barn
med Downs syndrom, som | gerne vil dele med leeserne, sa send den
til bladets redaktar, Kirsten Sgrensen, pa:
medieudvalg@downssyndrom.dk — og send gerne et par billeder med.

Sa vil historien blive bragt i bladet.
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Run 4 charity — et stgtteprojekt

RIGTIGE VENNER

TELLER IKKE KREOMOS0MER

Af Karina Rhiger

| samarbejde med Run 4
charity har vi lagt navn og
headline til en af de flotte
lgbe t-shirts, der lige nu kan
kobes pa adressen: http://
runécharity.dk

Lgbe t-shirten er en lang
model fra Nike, som kan fas
til bade kvinder og maend.
Farverne er hvid eller sort,
og sterrelserne spaender fra
S-XL. Vores headline er: "Rig-
tige venner teeller ikke kro-
mosomer”.

Run 4 charity er et stot-
teprojekt, hvor man ved at
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kebe en t-shirt til sig selv
gennem betalingen ogsa
stotter den givne organisa-
tion, der har lagt navn til t-
shirten. Prisen for t-shirten er
329 kr, hvoraf 27,2% af prisen
gar ubeskaret til Landsfor-
eningen Downs Syndrom.

Vi har valgt, at de penge
vi far ind fra lgbe t-shirts skal

RLY—

ga til aktivitetsweekend og
fortsat produktion af Down
& Up.

Sa til alle jer, der elsker at
lgbe i en kvalitets t-shirt, til
jer, der bare gerne vil stgtte
foreningen og samtidig fa
en laekker t-shirt ud af det.
Hermed en opfording til at
klikke ind og lzese mere.

&



AKTIVITETSKALENDER 2015
DATO HVEM HVAD / HVOR

20.-21. februar LDS Bestyrelsesweekend

21. marts LDS Verdens Downs Syndrom Dag
21. marts LDS Generalforsamling, Brogéarden
21.-22. marts LDS/

Pindstrup Centret Foreeldrekursus, Brogéarden

Husk ogsd at folge foreningen pd
hjemmesiden: www.downssyndrom.dk
samt pd foreningens facebookside.

A
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HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM
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Ved indbetaling pa check
eller overfarsel til konto nr. 5073 000140950-9

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

Medlemskab kr. 300,00/ar

Adresse:

Post nr.. By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

(Angiv f.eks. foreeldre, bedsteforeeldre, barnehave, bofeellesskab eller lign.
—eller om du selv har Downs syndrom)

Fadselsar 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 0gsa ske via foreningens hjemmeside.





