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Endnu et ar er snart omme. Jeg bliver hvert
ar overrasket over, hvor hurtigt det gar. Nanna
(min datter) bliver snart 11 &r og er der, hvor
man helst vil bestemme det hele selv og i egen
optik kan alt selv. Jeg skal nogen gange tage
mig selv i, at det kan godt veere, hun er ved
at veere stor, men inderst inde er hun stadig
min lille pige.

Nar jeg kigger tilbage pa aret, der er géet,
kan jeg kun sidde og smile. Vi har afholdt et
rigtigt godt foreeldrekursus, hvor mange folel-
ser kom i spil. Vi fik afholdt et foredrag med
Julie Harmon (USA) i Kgbenhavn, som gav
rigtig god inspiration. Som Julie fik sagt, "vi
md gerne have store forventninger til vores
bgrn”. Vi havde en super dejlig weekend pé
Pindstrup Centret, da vi fik afviklet aktivitets-
weekenden. En altid livsbekreeftende week-
end, som jeg ville gnske, at mange familier
uden bgrn med DS kunne opleve, bare for at
se hvad et ekstra kromosom kan.

FORMANDEN HAR ORDET

Af Thomas Hamann

Det har veeret et ar, hvor vi har faet lavet
en velkomstpakke, som i skrivende stund er
pa vej ud til alle fodesteder i hele landet. Vi
héber at kunne tage endnu bedre imod de
nye bgrn og familier, som kommer med i et
eksklusivt feellesskab.

Vi har i &r brugt tid p4 at fa sat endnu mere
strgm til arbejdet omkring information til nye
foreeldre. Vi forsgger at komme ud s& mange
steder og pd s mange platforme som muligt.
Her tenker jeg ogsd pa facebookgruppen,
som pt. har over 500 medlemmer, og hvor
der bliver delt alt fra gode erfaringer til de
sveere falelser.

Med dette lille tilbageblik vil jeg gnske alle
en god jul og et godt nytér.

Jeg er sikker pa at 2015 bliver et speendende
ar med mange nye udfordringer.
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AKTIVITETSPULJEN

e

Nu vil Landsforeningen Downs Syndrom
opfordre alle medlemmer til at seette gang i
aktiviteter lokalt for mennesker med Downs
syndrom og deres familier. Hvis det kreever
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

en god aldivitet!
styrelsen pa
wnssyndrom-
fil at folge jeres

Har du en
den til bes
g3 heskriv e o @dow

do\unSS\l“d
Vi gleeder os i

akiviteter.

Flere aktiviteter for mennesker
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.

O



Af Katarina Mejer

En skgn dag...

Ved Pindstrup Centret mgdtes store og
sm4, hgje og lave til oplevelser — og aktikvi-
tetsweekend i septemper.

Det var vores fgrste aktivitesweekend, og
det blev en dag fuld af sjov, oplevelser, grin,
dans, rutchebaneture, knus, gdture og mas-
ser af snak.

Da vi ankom var vi til dans, det fangede
slet ikke Tristan. Han ville bare ud at ga, ud
at opleve verden. S det gjorde vi.

Bagefter var vi i malervaerkstedet, hvor
Tristan og Sofia (Tristans storesgster) malede
pé livet lgs. Dagen forsatte med masser af
leg i hoppeborgen, boldspil og endnu flere
géture i skoven.

Hgjdepunktet pa dagen var, da alle bgrn
skulle lede efter guldmgnter i sandkassen, og
for de fundne guldmgnter kunne man kgbe
is. Hmmm, sagde Tristan og Sofia.

Det var en treet mor, Tristan og Sofia som
satte kursen hjem sent lgrdag aften.

Tak for oplevelserne.







Overgangen fra
ung til voksen

Et tungt emne blev gjort spiseligt af
en meget veloplagt oplaegsholder.

Af Kirsten Sprensen

Inge Louv indledte med at fortaelle om sek-
toransvar — som hovedregel skal den sektor,
der udbyder en ydelse, en service eller en vare
sikre, at ogsd borgeren med funktionsnedsaet-
telse kan modtage ydelsen.

Stgtte under uddannelse skal derfor som
udgangspunkt lgses i undervisningssekto-
ren. Stgttemulighederne er som hovedregel
forankret i den lov, der i gvrigt regulerer det
omrade, der handler om folkeskoleloven, er-
hvervsuddannelsesloven osv. Stgtte pé job skal
lgses pa arbejdspladsen og indgar i de love,
der omhandler arbejdsmarkedet.

Hvem har ansvaret for hvad?
UU-vejlederen vejleder den unge med seerlige
behov, indtil den unge er godt i gang med en
ungdomsuddannelse eller er fyldt 25 &r.
Hvis den unge har behov for stgtte i ud-
dannelsen, anfgrer UU-vejlederen dette pé
den unges ansggning til ungdomsuddannelse.
Studievejlederen vejleder under ungdomsud-
dannelsen og vurderer, hvilken form for statte,
der kan iveerkseettes. Studievejlederen sgger
evt SPS-midler (specialpaedagogisk statte) i
kvalitets- og tilsynsstyrelsen (Undervisnings-
ministeriet).

U

Serlige udfordringer
Der er serlige
udfordringer

ved overgange
(grundskole til
ungdomsuddan-
nelse og derfra til
videregdende ud-
dannelse samt fra
skole til praktik og her
kraeves der seerlig opmaerk-
somhed).

Unge, der har modta-
get specialundervisning og
anden specialpazedagogisk
stgtte (SPS) i grundsko-
len, vil ofte & noteret pa
deres ansggning, at der
er behov for SPS-statte
i ungdomsuddannelsen,
hvilket oftest betyder, at
stgtten er tilgeengelig fra
studiestart. UU-vejlede-
ren fglger over og sikrer
sig, at 'nogen’ tager imod.

I det ordineere uddan-
nelsessystem findes der
forskellige ordninger, som
kan stgtte den unge: Kontakt-
leerer, uddannelses- og studie-
vejleder, mentorordning og spe-
cialpeedagogisk stgtte (SPS).



Kontaktleereren falger
den unge og hjeelper med
uddannelsesplan, uddan-
nelses- og studievejlederen
kan hjelpe med f.eks TT-
udstyr eller andre former
for paedagogisk statte, og
en mentor kan hjezlpe, hvis

den unge i en periode ikke

trives, eller der er andre van-
skeligheder. Pa hvilke uddan-
nelser, der kan ydes SPS, beskrives
pa www.spsu.dk.
SPS ma alene gives, for at den
unge kan modtage undervisning
— dvs. det er ikke lektichjeelp og
heller ikke stgtte i frikvarterer.
Typisk statte ved psykisk
sarbarhed er: Stgttetimer til
planlaegning og struktur og
leveres typisk af en leerer pa
uddannelsesstedet eller stot-
tepersontimer, som skal stgtte
den unge i at indga i studie-/
uddannelsesmiljget — det kan
veere en eeldre studerende el-
ler en diktafon, som kan veere
et hjelpemiddel til hukom-
melse og planleegning.

SPS-statte s@ges hos studievejlederen

Inge Louv fortalte endvidere, at der

er en ny kombineret ungdomsuddannelse pa
vej, som skal starte pr. 1. januar 2015. Det er
en fuldtidsuddannelse over 2 ar og uddannel-
sen er SU-berettiget. Uddannelsen kan méske
ligge i forleengelse af STU, men alt var endnu
ikke afklaret. Dog skal den unge tilkendegive,
at han/hun VIL uddannelse.

Forsgrgelsesgrundlaget blev ogsa gennem-
ghet. Her kun ganske kort: Hovedreglen er ,at
unge under 30 &r, uden erhverskompetence-
givende uddannelse, far uddannelseshjeelp
svarende til SU.

Unge under 30 ar med erhvervskompe-
tencegivende uddannelse samt ledige over
30 &r vil fa kontanthjeelp, de over 30 ar som
nu, de under 30 ar svarende til de kendte
ungeydelser.

Laes mere om kontanthjeelpsreformens
betydning for unge under 30 ar uden en
erhvervskompetencegivende uddannelse:
http://ams.dk/~/media/AmsRegionSite/Syd-
Danmark/Indsatsomraade%20Kontanthja-
elpsreform/KontanthjaelpspieceUnge26%20
junipdf%20pdf

Kontanthjelpsreformens betydning for
voksne samt unge under 30 4r med en
erhvervskompetencegivende uddannelse:
http://ams.dk/upload/AMS/

publications/2013/07-06-Kontanthjaelpsre-
form Voksne/KontanthjaelpspjeceVoksne.pdf

U



FORTSATTELSE AF ARTIKLEN OM MIKKEL FRA DOWN & UP 3/2014

Fra begraensninger til fremskridt

Af Marie Bille Hansen




Mikkel havde som tidligere naevnt forstadiet
til blodkreeft, og vi gik nu en lang hard tid i
mgde med flere besgg om ugen gennem flere
maneder pA OUH. Mikkels tal blev ved med
at stige, og til sidst stod leegerne og overve-
jede, om vi skulle starte kemobehandlingen,
da det nu var s8 tydeligt, at Mikkels lever var
meget overbelastet.

Vi fik tilknyttet en utrolig kompetent leege,
Eggart, som har fulgt Mikkel hele vejen igen-
nem. — Han har en bred viden og har sparrings-
partnere overalt i verden. Han radfgrte sig med
andre specialister, og sammen blev de enige
om at se tiden an, da vores kaere regnbuebgrn
af en eller anden grund har stgrre chance for
selv at komme igennem et leukemiforlgb
uden behandling.

Eggart fik ret — Mikkels tal faldt i 2013,
hvilket frigjorde en masse overskud i vores
lille familie. Ift. kontrol gar vi nu til kontrol
1 gang om méneden pd OUH, hvor de tager
blodprgver for at tage det i oplgbet, hvis cel-
lerne vender tilbage.

Jeg vil sige, at forlgbet har leert os rigtig
meget — det har leert os ikke at se begraens-
ningerne men mulighederne — en ting Mik-
kels far har veeret utrolig skarp til, nér jeg har
veeret nede og ramme bunden. Igen har jeg i
perioder fglt, vi har manglet sparringspartnere
ift. det, at Mikkel har Downs — hvad vi kan
forvente, hvordan vi klaeder os bedst muligt
pé som foreldre til opgaven. Vi har fundet
svaret —inde i os selv — sammen som foreel-

dre — koden kneaekket. Svaret: Vi har leert os
selv at vi skal se Mikkel som Mikkel og ikke
en dreng med begraensninger. Vi har valgt at
se pa mulighederne og ikke bare acceptere,
at det ekstra kromoson satter begreensninger.

Alle de "3344h nej”, vi har mgdt fra folk, nar
vi har fortalt, at vi har en sgn med Downs, har
gjort os steerkere og klogere pa, hvor heldige
vi rent faktisk er, for det er vi.

I dag er Mikkel 15 mdr. og i en sund og
flot udvikling bade pa det sociale og fysiske
plan. Han er startet i dagpleje, hvor han gér
sammen med 2 andre bgrn, han er lillebror
til Freya, Oliver og Nicklas, som han elsker at
veere sammen med og beundrer (ses tydeligt
ndr han iagttager alt, hvad de laver).

Han kneekkede koden med at kravle og
har nu veeret oppe at std mange gange... Han
pludrer lgs og er begyndt at sztte handlinger
sammen — han ved, hvornar der er mad og si-
ger mam mam. Mikkel ved hvornar han skal i
bad og kravler selv derind — nér vandet slukkes
kravler han ud og satter sig pd handkleedet,
de fgrste trappetrin er besteget. Muligheder
—ABSOLUT!

Som mor til 4 har jeg ogsd méitte sande,
at de udfordringer, alle folk taler om, der vil
komme, vil komme med ALLE bgrn men pé
forskellige niveauer, s& mit rdd er: Se pd dit
barn og ikke pa begraensningerne.

— Alle bgrn er skgnne og rummer uanede
mengder af muligheder — kromosomafvigel-

ser eller ej.
1)



Prgv teknologien af i Vejle Kommunes nye
pedagogiske velfzrdslaboraforium

Stedet hedder “Rubens Verden”, og her gér teknologi og paedagogik hand i hand. For i
"Rubens Verden" handler det ikke kun om af feste velferdsteknologi. Det pedagogiske

greb skal ogsa veere pa plads.

Af Conni Damgaard, Vejle Kommune

Nar du kommer til "Rubens Verden”, fir du
som det fgrste udleveret en tablet. Og s3 kan
du starte turen gennem "Rubens Verden".
Forskellige steder pa din vej, er der opsat
QR-koder, som passer til tre forskellige funk-
tionsniveauer. Nar du scanner en kode med
din tablet, viser Ruben, hvordan han d=kker
bord, tager tgj pa, handler ind, fodrer guldfisk
mv. ved hjelp af forskellige stgttesystemer.

"Rubens Verden” er bygget op om en fiktiv
borger med tre forskellige funktionsniveauer

Wil

il

og derfor forskellige stgttebehov for at klare
hverdagen. Stedet er indrettet som en kulisse
med badeverelse, stue med kgkken og sove-
veerelse — og i gjeblikket med eksempler pé
velfeerdsteknologiske lgsninger, som kan statte
"Ruben” i almindelige garemél i dagligdagen,
personlig pleje og i at skabe mere struktur.

- Handicapomradet i Vejle Kommune er
stort og specialiseret. Derfor er der brug for
et sted, hvor vi kan kvalitetssikre, udvikle og

eksperimentere med vores padagogik, sd den >

\Iy



| fgrste omgang var “Rubens Verden” primrt filtenkt medarbejdere og borgere, som bor pa et af kom-
munens handicapcentre eller modtager stgtte. Nu abner LeeringsCenter Brejning op for, at pargrende
ogsa har mulighed for at besgge laboratoriet. Hvis du gnsker at komme pa tur i “Rubens Verden”, sa
kontakt Lotte Mikkelsen, socialpadagogisk konsulent pa LeeringsCenter Brejning pa mail: lofmi@vejle.dk

kan understgtte moderne velfeerdsteknologi
og gare vores borgere mere selvhjulpne. Vi har
derfor lavet "Rubens Verden” — et paedagogisk
velfeerdslaboratorium — som er den fgrste af
sin slags i Danmark, forteeller handicapchef
Kirsten Bundgaard.

Pedagogikken skal vaere pa plads

- Borgere pa handicapomrédet kan ikke som
andre selv tilegne sig teknologien. Det skal
de have hjelp til af peedagogerne, og det er
her, at Ruben har sin berettigelse. Der findes
allerede steder, hvor borgere kan komme og
teste teknologi. Det nyskabende i "Rubens
Verden” er, at vi ikke har fokus pa selve tek-
nologien, men pa hvordan paedagogikken kan
understgtte teknologien. Hos os kan borgere

og medarbejdere derfor teste teknologien sam-
men, siger Kirsten Bundgaard.

En fleksibel kulisse

Det er Anne Halskov, der er uddannet indu-
striel designer fra Designskolen Kolding, som
har indrettet "Rubens Verden".

- Gennem research og observationer blev
det hurtigt klart for mig, at opgaven ikke hand-
lede om eestetisk og trendy indretning, men i
hgjere grad om at skabe et rum, som brugeren
kan forholde sig til. "Rubens Verden" er derfor
en 100% hvid kulisse, indrettet i en tidlgs og
neutral stil. Det ggr, at det er teknologien og
padagogikken, der er i fokus. "Rubens Verden"
kan tilpasses forskellige brugergrupper, tekno-
logier og workshops, forteeller Anne Halskov.

\15)



Ankestyrelsens principafggrelse

Ankestyrelsens principafggrelse 68-14 om
fortidspension - ung person - udviklings-
heemmet - dbenbart formalslgst - tilken-
delsestidspunkt.

Resumé:
Principafgorelsen fastsldr:

Betingelser for fgrtidspension til unge
med udviklingsheemning

Efter reglerne, der tradte i kraft den 1. januar
2013 (fgrtidspensionsreformen), kan borgere
fra 18 til 39 4r fa fgrtidspension, hvis det er
dokumenteret, eller det pa grund af seerlige
forhold er helt &benbart, at arbejdsevnen ikke
kan forbedres.

Det fremgdr af bemzerkningerne til lovfor-
slaget, at personer, der er sa syge eller har sd
betydelige funktionsnedsaettelser, at det er
helt dbenbart formélslgst at forsgge at udvikle
arbejdsevnen, stadig skal kunne tilkendes
fortidspension. Det kan f.eks. veere borgere
med en betydelig nedsat funktionsevne som
folge af udviklingsheemning.

Det afheenger af en konkret vurdering i
det enkelte tilfeelde, om det er abenbart for-
mélslgst at forsgge at udvikle arbejdsevnen.

[ en sag, hvor borgeren var mentalt retarde-
ret i lettere grad og havde en adfeerdsforstyr-
relse inden for autismespektret, vurderede
Ankestyrelsens Beskeeftigelsesudvalg efter en
konkret vurdering, at det var helt &benbart, at
borgerens arbejdsevne var vaesentligt og varigt
nedsat i et sddant omfang, at borgeren ikke
kunne blive selvforsgrgende ved indteegtsgi-
vende arbejde, herunder i et fleksjob.

Udvalget vurderede, at det ville veere for-
malslgst at iveerkseette foranstaltninger for
at forspge at afklare eller udvikle borgerens
arbejdsevne.

Det var udvalgets vurdering, at borgeren
ikke pa leengere sigt ville kunne klare et fleks-
job. Muligheden for at give fleksjob til per-
soner, der aktuelt har en meget begraenset
arbejdsevne, hvis der er mulighed for, at deres
arbejdsevne inden for en rimelig periode kan
udvikles, kunne derfor ikke anvendes.

Udvalget vurderede ikke, at der var en
velbegrundet og realistisk mulighed for, at
borgerens arbejdsevne kunne udvikles inden
for en rimelig periode, séledes at hun kunne
gge sin arbejdsindsats p4 et senere tidspunkt.

Udvalget lagde veegt pé, at borgeren gen-
nem sin barndom havde veeret grundigt udredt
pa grund af sin udviklingsheemning. Der blev
lagt veegt pé oplysning om, at borgeren leste
pa 1. klasses niveau, og at borgerens regne-
feerdigheder svarede til 3. klasses niveau. Der
blev desuden lagt veegt pé, at en psykologisk
undersggelse viste, at borgeren havde en 1Q
pé 68, samt at borgerens indleringsevne var
sparsom, idet borgeren havde sveert ved at
bevare fokus og koncentration. Det fremgik
desuden af den psykologiske undersggelse,
at borgeren pé ingen médde havde de intel-
lektuelle ressourcer eller feerdigheder, der
kreevedes i et almindeligt uddannelsessystem
eller pa arbejdsmarkedet, samt at borgeren
derfor ville have behov for hjeelp gennem sin
tilvaerelse for at fa den til at fungere.

Der blev herudover lagt veegt pé, at borge-
ren ifglge en psykiatrisk specialleegeerklaering
tillige led af adfeerdsforstyrrelse inden for
autismespektret. Borgeren havde endvidere
bade OCD og ADHD-lignende symptomer,
som praegede borgeren i meget sveer grad
med konstant tvangsmeessig opmaerksomhed
pé alle i hendes neerhed, og med samtidig

Fortsaettes side 19
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opmerksomhedsforstyrrelse med konstant
pillen og nussen. Det fremgik desuden af den
psykiatriske specialleegeerkleering, at der ikke
var mulighed for medicinsk behandling, og at
borgerens funktionsevne i al almindelighed var
meget nedsat. Pigzeldendes restfunktionsevne
ville lige kunne bruges til at klare de daglige
forngdenheder, nar pageldende skulle flytte
i egen bolig under beskyttede forhold.
Udvalget fandt pa den baggrund, at borge-
ren havde ret til fgrtidspension med virkning
fra den 1. i maneden efter det fyldte 18. ar.
Udvalget lagde vaegt p4, at det var helt dben-
bart, at borgeren skulle have tilkendt pension
ved sit fyldte 18. ar, og at kommunen havde
de ngdvendige oplysninger for en afggrelse.
Udvalget ansa det for en veesentlig fejl,
at kommunen havde undladt at rejse sag og
treeffe afggrelse om fortidspension forud for
borgerens 18. ar. Udvalget lagde herved veegt
pé, at der foreld de ngdvendige leegelige oplys-
ninger inden 18-drs dagen, samt at den psy-
kiatriske speciallaegeerkleering blev indhentet
efter gnske fra foreeldrene. Kommunen kunne,
hvis den havde pabegyndt sagen i tide, have
indhentet erkleeringen tidligere.
Kommunen burde derfor have pidbegyndt
behandlingen af sag om fgrtidspension, sa
afggrelsen kunne veere truffet, og udbetalin-
gen af pension kunne ske med virkning fra

det fyldte 18. ar.

Foreningen gnsker alle med-
lemmer, leesere og annoncorer
en rigtig glaedelig jul samt et
lykkebringende nytdr.

Udvalget bemarkede, at det forhold, at
borgeren var startet pa et 3-arigt STU-forlgb
(Seerligt Tilrettelagt Uddannelse) pa et Center
for Voksen Undervisning, ikke i sig selv var
tilstraekkeligt til at give afslag pa fertidspen-
sion. Udvalget lagde herved veegt pa, at et
STU-forlgb tilretteleegges individuelt efter
den enkelte elevs feerdigheder og udvikling
og kun er for de unge, der ikke har mulighed
for at gennemfgre en anden ungdomsuddan-
nelse, selv om der ydes specialpaedagogisk
stotte til de unge. Efter lovgivningen har unge
med serlige behov krav pé at 3 en 3-arig
ungdomsuddannelse, efter at de har afslut-
tet grundskolen.

Lov:

Lov om fartidspension - lovbekendtggrelse
nr. 1137 af 20. oktober 2014 - §16, §17,
stk. 2, §18, stk. 1, §20 stk. 1 og stk. 2.

Afgorelse:

1. Baggrund for at behandle sagen
Ankestyrelsens Beskeeftigelsesudvalg har be-
handlet sagen principielt til belysning af prak-
sis for tilkendelse af fgrtidspension til unge
borgere, som har nedsat funktionsnedszettelse
som fglge af udviklingshaeemning.

»
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En del deltagere pa LEVs lands-
mgde i Nyborg mgdte op med
skepsis i kufferterne. Lands-
medeprogrammet annonce-
rede, at der i kunstneriske vaerk-
steder skulle arbejdes med in-
klusionsbegrebet og findes nye
vinkler pd, hvordan inklusionen
kan styrkes. Men skulle en flok
amatgrers arbejde med skue-
spil, maleri og videoproduktion
kunneflytte noget som helst? Ja,
skulle det vise sig. Det kunne det.

AfArne Ditlevsen
Fotos: Alice Hasselgren og Thomas Gruber

Qo/

Der var engang, hvor inklusion var lig
med hab, mod, fzllesskab, forstaelse,
samhgrighed og en hel masse andre
plusord. Men s en dag var det ble-
vet til et smart ord for nedskeeringer.
Og sd blev folk traette og ligeglade
med begrebet. Sa ligeglade, at selv
et stort temamgde i Danske Handi-
caporganisationer om inklusion med
deltagelse af minister og en masse
embedsmend kun kunne samle otte
deltagere. Det fortalte en af delta-
gerne pa LEVs landsmgde 2014, der
handlede om netop inklusion.
Godt 100 personer var tilmeldt
landsmgdet, og det var da ogsa lidt
under de forventede 120 deltagere.
Det skyldtes dog ikke ngdvendigvis
inklusionstemaet, men kunne méske
ogsd haenge sammen med formen
pa dette ars landsmgde. Eksperter,
forskere og andre kloge hoveder var
nemlig droppet til fordel for en al-
ternativ og meget inddragende pro-
ces: Gennem syv kreative workshops
skulle deltagerne ved hjeelp af skue-
spil, billedkunst og film bearbejde
hele inklusionstanken i forhold til

skal er o

2

tabuer, veerdier, visioner, personlige
erfaringer, og "hvor gér vi hen herfra?”

Kort og godt: Egne barrierer
skulle brydes ned, og habet skulle
genskabes. Og det havde landsmg-
dedeltagerne fire timer til.

Det at skulle udtrykke sig kreativt
— og s4 foran en hel masse menne-
sker —kan f4 frygten frem i de fleste,
der ikke beskeeftiger sig med det til
hverdag. S& det var med en vis &eng-
stelse, at flere af deltagerne ankom
til landsmgdet. Og s& formentlig ogsd
med et vist hab om, at der ville ske
et eller andet godt. ..

100 historier

Processen var i alle grupperne, at
deltagerne pa skift skulle forteelle et
eller andet, der bergrte dem i forhold
til inklusion. Det havde de hver tre
minutter til. Der blev talt om led-
sagelse (eller mangel pa samme),
bosteders fysiske beliggenhed i in-
dustrikvarterer, skolesituationer (hvor
foreeldre til normalt fungerende bgrn
ikke har forstaelse for inklusion, der
betyder feerre ressourcer til deres



egne bgrn), den gode historie (hvor
en udviklingsheemmet tor g ned af
stroget, selv om folk kigger, fordi hun
har faet sig en normal ven). Osv. Osv.
Nesten 100 historier i alt. En del
var baret af fortvivlelsen over det,
der er gdet galt hidtil — men andre
kunne fortzelle solstralehistorier, hvor
bekymringen for inklusionsprocessen
var blevet gjort til skamme.

Skridtet fra de personlige historier
til at skabe et kreativt feelles veerk var
ikke s& nemt. "Hvad fanden skal der
komme ud af dette?”, som en delta-
ger spurgte. Grupperne udviklede
sig meget forskelligt alt afheengig af,
hvordan de var sat sammen og den
dynamik, der opstod i dem.

Det at arbejde i en anden form,
end man var vant til, og det at ar-
bejde med roller, gjorde imidlertid,
at man i alle grupper blev tvunget til
at se inklusion fra mange forskellige
synsvinkler. Nogle fandt hurtigt frem
til en historie, de ville forteelle, andre
matte hjelpes lidt mere pa vej af
de workshopholdere, der var tilknyt-
tet de enkelte kunstarter. Og sd gik

kom ud af det her?

produktionen ellers i gang. Der blev
skrevet manuskripter til skuespillene,
udviklet forteellinger til malerierne og
skrevet scener til film.

Fra skepsis til deltagelse

I lgbet af eftermiddagen @ndrede
stemningen sig. Lege-genet blev fun-
det frem - den kunstneriske proces
kunne faktisk bruges til at fortelle
historien pa en ny méde og sortere i
den stgj, som fyldte i mange af del-
tagerne. Og man blev opslugt. I en
malegruppe skulle man naermest slés
for at komme til leerredet.

Da de fire timer var géet, var der
en kollektiv fglelse af, at det havde
veeret super godt. For det farste fordi
man havde overvundet sig selv - og
det faktisk havde veeret kanon sjovt.
Det sjoveste landsmgde nogensinde,
mente mange. Men ogsd — og ikke
mindst — fordi det havde faet ha-
bet og drgmmen tilbage hos mange
i takt med, at landsmgdedeltagerne
tog magten over inklusionsbegrebet
tilbage, hvor det hgrer til. Inklusion
er ikke besparelser, men fellesskab.

Landsmgdet
2014

Landsmedet var tilrettelagt af
LEV i samarbejde med skuespil-
ler Annethia Lilballe. To billed-
kunstnere (Steen Berg Hansen
og Jacoob Mathias), en skuespil-
ler/instrukter (Claus Flygare), en
filmproducer (Anders Dylov) og
en filminstrukter (Poul Madsen)
var hyret til at hjelpe deltagerne
i syv workshops med at fore den
indledende refleksion over i farst
tilretteleeggelse og derefter udfe-
relse af et kreativt vaerk.

Derblevilgbet af en lgrdag efter-
middag lavet tre skuespil af hver
cirka tre minutters varighed, to
film (en dokumentar og en fiktion)
pa cirka to minutter hver samt
tre malerier.

Sendag formiddag blev alle
vaerkerne spillet og vist for alle

deltagerne.
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Hvilke perspektiver er der fra dette anderledes
landsmode til LEVs videre arbejde med
inklusion? Det var temaet for en afsluttende
droftelse oven pa de kreative udfoldelser.

Her er en reekke udpluk fra debatten.

"Wi skaf rere "Inklusion ¢p ikke et m

: abne, men ggs; agt- og
realistiske, nar des ko L0 pengeprojekt, vj :
Ske, ndr det ikke virker” visioner, ”J " skal snakice hjerter og
"Inklusion er ke besparelsets -y oy yocyrouet, atui trof na
men fellesskab.” inklusion. LEV skal eskrive det
: ve
- usion. Vi de og ikke kun sklde ud over,
»Jeg er treet af ordet inklusion. Vi ?‘ga“ “gr ikke virket.
ma synliggere, at det handler om
feellesskab.” "
Der mangler Det er vigtige ay 13 dette

dokumentatiop fantastisk
: ‘ ] e enga
Péstande. Vi ska‘il hIz:IEZS pa landsmuuetyog g:]n e er
mere forskning om inklusj i res Viden
ng. usion ud tif nolml(erne
over hele landet.”

-]
QZJ



En lesning med to streger under
pa den store udfordring om at
skabe faellesskab og inklusion
for alle borgere her i landet, var
der altsd ikke! Men en raekke
forslag, ideer og muligheder
blev luftet.

Og alle deltagerne forpligtede
sig til at genoptage inklusions-
debatten - bade pa lokalt niveau
ude i kredsene og pa centralt,
landsdaekkende niveau.

;’En vision skaj
aseopdeles, s3 mq

- ’ n
nglver mere realistisk
Pa, hvad der gr Mmuligt.”

»Vi skal have .
befolkningen med. I da”g "leg kunne godt teenke mig, at LEV
er vi alene og i afmagt. eendrede sprog. Man bruger begrebetv' l
" i i t det er en ting. Vi ska
LEV har glim inklusion, som om, a Hle N
» re i nen.
Sitfravapr j mantg?u yeere mere konkrete I kommunikatio
tiskussioner.”
brug for i skal arhejde i to tempi —en
Nogle gange er det . Vi ska .
: i r os for meget 1 isi gruerende fase.
i‘gg;%!e\gyrl?sg:rne. Men vi skal visionogenn
;ave faglig Vide?‘ for at kur'ulller "Tror vi i virkelig-
ndga forhandhngerne-V1 . heden ikke selv pd,

le superkurser.” .
osrug for nogle sup Hvad kan JEG gore for, at at det kan lade sig

inklusion lykkedes? gore?”

\Zy



wire DUKH .

"Kan” og “skal” bestemmelser — er der nogen reel forskel?

I nogle af servicelovens bestemmelser star der,
at kommunen kan yde hjelp, og i andre bestem-
melser star der, at kommunen skal yde hjelp,
nar bestemte betingelser er opfyldt.

I DUKH oplever vi fra tid til anden, at en
borger far afslag pa en ydelse efter en kan-be-
stemmelse bl.a. med den begrundelse, at nér
det er en kan-bestemmelse, er kommunen ikke
forpligtet til at bevilge det ansggte, uanset at lov-
bestemmelsens betingelser er opfyldte.Spgrgs-
maélet er dog, om der reelt er nogen forskel pa
kan og skal-bestemmelser i forhold til konkrete
ydelsesparagraffer. Det handler denne udgave
af Praksisnyt om.

Eksempler pa reelle kan-bestemmelse

Nogle kan-bestemmelser er sdkaldte reelle kan-
bestemmelser, dvs. det er op til kommunen, om
den vil anvende lovbestemmelsen. Et eksempel
er servicelovens §117, hvoraf det fremgar, at
kommunen kan yde tilskud til personer, som
pa grund af varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne har behov for befordring med
individuelle transportmidler.

I vejledning om hjeelpemidler m.v. er det an-
fort i pkt. 244: "Kommunalbestyrelsen har mu-
lighed for at yde befordringstilskud til borgere,
der pé grund af en varigt nedsat funktionsevne
har behov for befordring med individuelle trans-
portmidler. Kommunalbestyrelsen har ikke pligt
til at tilrettelzegge en tilskudsordning efter denne
bestemmelse.” Det skal i denne sammenheng
ogsd naevnes, at det i §117, stk. 2 er anfgrt, at
kommunens afggrelser om hjalp efter denne

@

bestemmelse ikke kan indbringes for anden
administrativ myndighed. (Der er med andre
ord ikke adgang til at klage).

Et andet eksempel er servicelovens §11, stk.
6. Efter denne bestemmelse kan kommunen
som led i det forebyggende arbejde beslutte at
tilbyde gkonomisk stette til fritidsaktiviteter til
bgrn og unge, der har behov for serlig statte.
Kommunen kan fastseette kriterier for tildeling af
denne stgtte, hvis de beslutter sig for at anvende
bestemmelsen. Det er helt op til kommunerne,
om de vil gore brug af muligheden.

Ogsé her er det anfgrt i lovbestemmelsen, at
kommunens afggrelser om tildeling af stotte til
fritidsaktiviteter ikke kan indbringes for anden
administrativ myndighed.

Eksempel pa kan-bestemmelse, der reelt
er en skal-bestemmelse
Efter servicelovens §102 kan kommunen ud over
tilbud efter §85 give tilbud af behandlingsmees-
sig karakter til borgere med betydeligt og varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller
med seerlige sociale problemer. Tilbuddet gives,
néar dette er ngdvendigt med henblik pa at bevare
eller forbedre borgerens fysiske, psykiske eller
sociale funktioner, og nér dette ikke kan opnas
gennem de behandlingstilbud, der kan tilbydes
efter anden lovgivning. I principafggrelse 5-13
er omtalt en sag, hvor en kommune fandt, at
§102 ikke er obligatorisk, selvom betingelserne
er opfyldte.

Bestemmelsen var udtryk for en "kan” mu-
lighed.” Her fandt Ankestyrelsen, at kommunen



Kilde: Praksisnyt fra DUKH nr. 42, november 2014

Den Uvildige
Konsulentordning
pa Handicapomradet

skal behandle en ansggning efter §102 og tage
stilling til, om borgeren opfylder betingelserne
for at modtage hjelp efter bestemmelsen. Hvis
borgeren opfylder lovens betingelser, er han
berettiget til hjeelpen — ogsa selv om der er tale
om en kan-bestemmelse. Reelt er der sédledes
her ikke forskel pd, om der havde stdet skal i
stedet for kan i §102. Der er pa sazdvanlig vis
klageadgang ved afslag pa hjeelp efter §102, og
Ankestyrelsen skal forholde sig til, om lovens
betingelser er opfyldte.

Hjeelp til afklaring af kan/skal i lovbemarkninger

Efter servicelovens §122 kan kommunen under
visse betingelser yde hjalp til sygeplejeartikler
og lign., nér f.eks. en neertstiende, i forbindelse
med et etableret plejeforhold jf. §119, passer
en dgende.

I en sag omtalt i principafggrelse C-51-03
vedrgrende §122 fandt en kommune, at den
lovligt kunne afvise en ansggning pa ydelser,
der var formuleret som en "kan-bestemmelse”
med henvisning til, at der ikke forela en pligt for
kommunen til at lade den pageeldende ydelse
veere en del af kommunens serviceniveau.

Kommunen anfgrte endvidere: "De fakul-
tativt formulerede bestemmelser skulle alene
ses som en sikring af et hjemmelsgrundlag for
kommuner, der métte gnske at lade ydelser
omfattet af disse bestemmelser veere en del af
kommunens tilbudskatalog, jf. legalitetsprincip-
pet, der fordrede materiel lovhjemmel for ydelser
leveret fra forvaltningen.

"Ankestyrelsen fandt, at kommunen ikke frit
kunne veelge, om den alene ville yde hjeelp til
nogle af de ydelser, som métte anses for omfattet
af servicelovens §122. Ankestyrelsen fandt bl.a.,

at udtrykket "kan yde hjeelp” skulle fortolkes
séledes, at hjaelpen skulle ydes efter en konkret
individuel vurdering af, om betingelserne var
opfyldt, herunder om hjelpen var sagligt begrun-
det sammenholdt med bestemmelsens formal
og de vejledende retningslinjer, som fremgik af
Socialministeriets vejledning.

For yderligere afklaring af ordet "kan” i §122
gik Ankestyrelsen tilbage til lovbemaerkningerne.
Fra afggrelsen kan yderligere citeres, idet lov-
bestemmelserne er opdaterede: "Af bemaerk-
ningerne til bestemmelsen i §122 i lovforslaget
... fremgik, at bestemmelsen svarede med re-
daktionelle @ndringer til bistandslovens §57d.

Af lovforarbejderne fra 1990, hvor bestem-
melsen blev indfgrt i bistandslovens §57 d,
fremgik det af de almindelige bemzerkninger, at
det i beteenkningen fra Folketingets Socialud-
valg, afgivet den 17. maj 1989, var anfgrt, at der
skulle sikres gratis medicin og sygeplejeartikler
m.v. i plejeperioden, sdledes at plejen i eget hjem
ikke péforte familien udgifter, som den ikke ville
have haft, hvis den havde valgt sygehusophold.

Ankestyrelsen var derfor ikke enig med kom-
munen i, at forméalet med loven havde veeret at
tilgodese et eventuelt forskelligt serviceniveau
i kommunerne. En sidan fortolkning ville efter
styrelsens vurdering veere i strid med det formal,
som bestemmelsen havde til hensigt at sikre.

Kommunen kunne séledes ikke frit vaelge
om den ville eller ikke ville yde hjelpen eller
kun yde hjelp til nogle af de ydelser, som métte
anses for omfattet af servicelovens §122. Det
betyder, at den enkelte lovbestemmelse og lov-
bemeerkningerne hertil har storre veegt, end om
den konkrete lovbestemmelse er formuleret som
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Seerligt om servicelovens §96, stk. 3 (BPA)

Efter servicelovens §96, stk. 3 kan kommunen
tilbyde borgerstyret personlig assistance (BPA) til
borgere, der ikke er omfattet af BPA-personkred-
sen, hvis kommunen vurderer, at dette er den
bedste mulighed for at sikre en helhedsorienteret
og sammenhaengende hjelp for borgeren. Men
det er helt op til den enkelte kommune, om den
vil ggre brug af denne mulighed. Det er séledes
en reel kan-bestemmelse.

Det fremgar i gvrigt af vejledningen til BPA
(2011): “26. Kommunalbestyrelsen har ikke
pligt til at tilbyde BPA efter §96, stk. 3. Hvis
kommunalbestyrelsen generelt beslutter at an-
vende bestemmelsen, vil en afggrelse om ikke
at anvende {96, stk. 3, i en konkret sag kunne
paklages. Kommunens beslutning om at fraveelge
§96, stk. 3, i den konkrete sag vil saledes veere
en afgg-relse i forhold til borgeren. Hvis en
kommune generelt fraveelger at anvende ser-
vicelovens §96, stk. 3, vil en sddan beslutning
relatere sig til fastleeggelsen af kommunens
generelle serviceniveau.

Efter retssikkerhedslovens §60, stk. 3, kan
en sddan beslutning ikke indbringes for en an-
den administrativ myndighed. Det fremgar ikke
direkte af hverken af lovbestemmelsen eller af
lovmeerkningerne (L 154 2007/08), at kommu-
nen ikke har pligt til at anvende en BPA-ordning
efter §96, stk. 3, men vejledningsteksten stam-
mer fra, var et pd spgrgsmal 43 til Folketingets
Socialudvalg under folketingets behandling af
L 154. Ordet kan skal altsa tages bogstaveligt.

Er der klageadgang til Ankestyrelsen?

Efter servicelovens {166 kan kommunalbesty-
relsens afggrelser efter denne lov, medmindre
andet er fastsat i denne lov eller i retssikker-
hedsloven, indbringes for Ankestyrelsen efter
reglerne i kapitel 10 i retssikkerhedsloven. Ud-
gangspunktet er sdledes, at der er klageadgang,
men at der kan veere undtagelser fra klagead-
gangen. Det er sdledes tilfeldet med de reelle
kan-bestemmelser (§11, stk. 6 og §117 omtalt

tidligere), hvor det er fastsat i begge bestem-
melser, at der ikke er klageadgang. Modsat er
der klageadgang i sager efter §96, stk. 3, nar
en kommune generelt har besluttet sig for at
anvende denne lovbestemmelse.

Nar der er klageadgang, kan Ankestyrelsen
bl.a. efterprgve, om kommunen i ngdvendigt
omfang har foretaget den konkrete, individuelle
vurdering ved afggrelsen af, om borgeren kan f&
den ansggte hjalp.

Mere om klageadgang

- Et svar fra Ankestyrelsens juridiske hotline
(JH):JH blev spurgt, i hvilket omfang der er kla-
geadgang efter servicelovens §84, stk. 2, idet det
af spargeren blev anfgrt, at ophold efter §84, stk.
2 kun geelder voksne og ikke er en pligt for kom-
munerne. Videre fremgar det af spgrgsmélet: "Af
lovbemaerkningerne til §84, stk. 2, fremgér det, at
der ikke er tale om kommunal forpligtelse, hvor-
for der ikke skulle veere klageadgang. Imidlertid
fremgér dette ikke af ordlyden. JH svarede: "Det
er vores opfattelse, at afggrelser efter §84, stk. 2
kan indbringes for Ankestyrelsen, idet det ikke
fremgdr af lovens ordlyd, at der ikke skulle veere
klageadgang efter bestemmelsen. En undtagelse
fra den generelle klageadgang i servicelovens
§166 kan efter vores opfattelse ikke fastsaettes i
lovens bemaerkninger, men mé fremga af lovens
ordlyd. Dette geelder s meget desto mere, nar
lovens bemaerkninger giver borgeren en darligere
retsstilling, end borgeren har efter lovens ordlyd.”

Afrunding

I de fleste tilfeelde betyder det ikke nogen reel
forskel, om der star skal eller kan i en lovbe-
stemmelse. Et kan vil i mange tilfeelde reelt
betyde et skal. Det har saledes stgrre betydning
for tolkningen af ordet kan, hvilke intentioner
lovgiverne har haft med lovbestemmelsen. Det
kan som regel lzeses ud af lovhemaerkningerne,
i svar til Folketingets Socialudvalg under det
konkrete lovforslags behandling eller i afggrelser

truffet af Ankestyrelsen.
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TIL SIDSTE FLOJT Boganmeldelse

Af Rikke Nielsen i samarbejde med Dorte Kvist

Af Kirsten Sprensen

"Alt er forandret i dag. Jeg er pa den anden
side af sygdommen og min datter har laert
mig, at det ikke kun er den 'normale’ mide
at veere pé, der er den rigtige.

Efter mit livs vigtigste kamp vil jeg leve
efter hendes livsfilosofi: Her og nu i tak-
nemlighed’.

Ovennzvnte er citat fra bogen. Til sidste
flgjt'. En bog, man ikke leegger fra sig for
sidste punktum er leest. Husk at have en
pakke lommeletter indenfor reekkevidde.
Det er en gribende og meget livsbe-
kreeftende historie om livets
Downs & Ups:

- Om at blive mor til
datteren Magda med
Downs syndrom.
Om det, der lig-

nede livets stgrste
nedtur, men endte
som et sandt mi-

RIKKE NIELS gt ' rakel.

b - Om at blive kreeft-

. b -\‘"'. syg —og at vinde over
’ /— % | kraeften.

A /v - Om héindboldkarrieren,

. der endte brat — og desuden

havde et ubehageligt efterspil.
Pocpieneis " En meget personlig beretning om at
tage ved leere af livet, nir det ser sortest
ud — og en sjaelden bog om dansk kvin-
dehandbold set indefra.
En bog du MA lzse.

People’s Press, 1. udgave, 1. oplag 2012
Bogen kan kgbes hos landets boghandlere og direkte hos Rikke Nielsen.

Bogen kan ogsa lanes pa landets biblioteker.
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Anmeldelse af apps

Af Katarina Mejer

Husk med tegn
Pris: Gratis
"Husk med tegn” er et vendespil,
som er udviklet af Materialecen-
tret. Man kan spille med 6, 12
eller 24 kort. Nar man vender to ens, kommer der

en video op med en person, som laver det tegn,
der matcher kortet. Spillets formél er at fremme
barnets koncentration og hukommelse.

Minimale par
Pris: Gratis
App’ en "Minimale par” er en
fantastisk app, som ogsa er ud-
viklet af Materialecenteret. Man

besgger et tivoli bestdende af en andedam, et lyk-
kehjul, skattejagt, bilrees og ballonpop samt mit
veerelse og en butik.

Barnet treener i at hgre forskel pé ordlydenes for-
bogstav. Kategorierne er: I-n, d-t, m-n, b-p, k-g, I-s,
kn-kl. Thvert spil optjener barnet guldmgnter ved
at skelne ord. De optjente guldmgnter kan bruges
i tivoliets butik til at kebe tgj og ting til spilfiguren,
eller "mit veerelse” kan besgges. Inde i veerelset kan
barnet kleede spilfiguren pa med det tgj og de ting,
som er kgbt i butikken.

Passer den?

Pris: Gratis

"Passer den?” er et sammenlig-
ningsspil til smabgrn med behov

for tegnstgttet kommunikation.
Spillet er udviklet og udgivet af Materialecentret.
Dens formal er at arbejde med tidlig sprogstimu-
lering bl.a. gennem brug af enkelttegn. Samtidig
leerer barnet at ssmmenligne elementer og fa dem
til at passe sammen. Dette er med til at styrke bar-
nets kognitive, sproglige og motoriske feerdigheder.
Fantastisk spil.

Sound Touch 2
Pris: 25 kr.
"Sound Touch” er lige sé fan-
tastisk som originalen. Billeder

og lyde er omhyggeligt plukket
og det er supernemt at bruge. “Sound Touch 2”
er delt op i fire kategorier:

1. Menneskelige lyde (munterhed, grdd, snorke,

nyse, etc.)

2. Natur og vejr (vandfald, havet, regn, brand etc.)
3. Erhverv (doktor, danser, brandmand, kok, etc.)
4. Flere dyr (rhino, flodhest, reev, bier etc.)
Appen indeholder 240 fantastiske billeder og lyde
samt fem roterende billeder til hvert element.
Hvert emne har ikke bare én, men fem rigtige

billeder og lyde.

Music color Lite

- Babies & toddlers flashcards

Pris: Gratis

Denne app har kun et formal, og

det er at leere barnet om farver.
Som voksen blev jeg selv blaest helt veek, det er
virkelig en god app. Efter dbning af app’en er der
en palet af farver. Tryk pa en du kan lide, og du
vil dykke ned i en verden af den pageeldende farve
samt man kan lytte til klassisk musik pd samme tid.
70 farverige, virkelige livagtige billeder.

5 roterende billeder for hvert element.

21 fulde klassiske musikstykker.

Matrix Game 1, 2 og 3
G o0 Iljris: ]? kr./stlz | ]
ormélet med spillet er at ud-
v|v v fylde matrix-pladen. En kombi-
L3k 3%

nation af former og farver som
skal passes sammen i vandrette og lodrette kolon-
ner. Spillet hjaelper med at udvikle opmeerksomhed
og koncentration samt styrke barnets kognitive

feerdigheder.

Matrix spil 1: er beregnet fil bgm i alderen 4+
Matrix spil 2: er beregnet fil bgm i alderen 5+
Matrix spil 3: er beregnet fil bgrn i alderen 6+
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EN HVERDAGSHISTORIE

Min fanfastiske Kayas 7-ars fgdselsdag

2558 dage fyldt med overraskelser, tarer,
grin og en verden der snurrer en helt anden
vej end jeg troede.

Af Mikael Esbensen

Kaya elsker fodselsdage — selvivlgelig aller-
mest sin egen. Da Charlotte og jeg for nylig
spurgte hende, hvad hun gnskede sig til sin
fodselsdag, s svarede hun “en fgdselsdags-
sang”. Og hun mener det! I Kayas verden er
sangene det allerbedste ved fadselsdage.

Kaya er naturligvis ogsa glad for gaver. De
pakkes op med en tilmodighed, som er naer-
mest uudholdelig for os normalinger. Gavepa-
piret studeres og kommenteres. Hun meerker
forsigtigt pd gavebéndets struktur og gemmer
det til senere. Og sa kigger hun i uendelighed
pé fadselsdagskortene. Nar gaverne er pakket
op og ponyer og disneyprinsesser er blevet kys-
set og krammet — s finder hun kortene frem
igen. Kaya kalder hendes fadselsdagskort for
“breve” — og de betyder mindst lige s& meget
for hende som selve gaven.

Kaya har lige veeret til skolefest. Det har
hun glaedet sig til i ménedsvis, og vi synes, at

hun fortjente en ny kjole. Charlotte tog hende
med til byen og forklarede, at nu méatte hun se
pa alle de kjoler, hun ville. Med et naermest
superhelteagtigt rontgensyn kiggede Kaya
rundt i butikken og lgb begejstret hen imod
en smuk lysegra kjole. Det var den hun ville
have — og hun ville ikke se pd andre. Hun
tiggede ikke om at fa to kjoler. Hun tiggede
heller ikke om hérbgijler, slik eller kage. Til
gengeeld krammede hun Charlotte helt in-
derligt og sagde “tusind tak mor”.

Kaya gar ALDRIG forbi en blomst uden at
dufte til den. Nar hun danser, gor hun det med
hver eneste celle i kroppen. Det ggr hende
glad, nér hun hjeelper mig med opvasken. Kaya
ggr ikke tingene mere komplicerede, end de
er. Hun er uselvisk, hun elsker livet og nyder
nuet sd meget, at det helt kan tage pusten
fra dig. Selvfglgelig er hverdagen sammen
med Kaya ikke kun let. Der er udfordringer
nok, men det er der sgu ogsd med hendes
normale lillesgster.

Til syvende og sidst, sa ser jeg pa det der
lille vaesen, som samfundet har travlt med
at fejlfinde, og taenker “maske virker hun i

virkeligheden bedre end mig!”
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Jeg har en dreng pa 13 med Downs syn-
drom. Han er stadig blebarn pa fuld tid og
viser ikke tegn pa at blive renlig.

Af Jorn Blander
blander@stofanet.dk

Vi har i mange &r treenet med regelmaessigt
at sidde pa toilet. Her bliver der af og til tis-
set —mere tilfeeldigt end hans bevidsthed om,
at der skal tisses. Han kan sidde pé toilet,

lige efter han er stiet op om morgenen uden
at tisse og et kvarter senere kan béade ble og
bukser veere vide af tis, og han kan sige, at
han er vad. Jeg fornemmer, at han ikke har
kropsbevidsthed nok til at meerke, hvad der
foregar i bleeren og endetarmen og til at koble
det med, at han nu skal pa toilet for at komme
af med urin og affgring.

Jeg er interesseret i at vide, om der er an-
dre, som stir med tilsvarende problemstilling
eller har gjort det og har fundet en lgsning

pé det.
&



AKTIVITETSKALENDER 2015

DATO HVEM HVAD / HVOR

8. januar LDS, medieudvalg Deadline for materiale il
Down & Up nr. 1, 2015

20.-21. februar LDS Bestyrelsesweekend
21. marts LDS Verdens Downs syndrom Dag
21. marts LDS Generalforsamling, Brogarden
21.-22. marls LDS / Pindstrup Cenfret  Foreeldrekursus, Brogdrden

(

\

Husk ogsd at folge foreningen pd
hjemmesiden: www.downssyndrom.dk
samt pd foreningens facebookside.
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HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

~

Ved indbetaling pd 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. 300,00/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 ollign.) 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)

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 ogsa ske via foreningens hjemmeside.





