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Velkommen tilbage efter en helt fantastisk
sommer, som jeg hdber alle har nydt til fulde.
Vores lille forening har ikke ligget stille hen
over sommeren, men derimod opdyrket in-
ternationale kontakter og netveerk.

| uge 29 havde vi Karina og Grete i Denver,
hvor der blev afholdt international Downs kon-
ference. Det vil der komme meget mere om
heribladet, men 0gsa pa det naeste forzeldre
kursus, hvor jeg ved, at der bliver arbejdet pa
nogle workshops.

Viblev far sommeren kontaktet af Hollandsk
TV, som meget gerne ville lave et indslag fra
Danmark, omkring hele vores tilgang til fo-
sterdiagnostik, samt vores holdning til dette.
Tak til lokalforeningen i Kgbenhavn, som jeg
ved stillede op til interview.

Ellers har et lille udvalg arbejdet péd den
naeste store ting i vores forening, nemlig ak-
tivitetsweekenden. Som | sikkert allerede ved,
forsager vi i &r at afvikle den pd Pindstrup
Centeret, i stedet for i Fredericia, som vi har

NYT FRA BESTYRELSEN

AF THOMAS HAMANN

gjortiflere ar. Jeg glaeder mig meget til at se jer
alle, som har haft mulighed for at melde jer til.

Vores naeste bestyrelsesmade afholdes den
13.-14. september, hvor vi gar i arbejdstgjet
igen. Jeg vil meget gerne opfordre alle i vo-
res forening til at sende os ideer, tanker eller
punkter, som vi kunne drafte i bestyrelsen.
For at have en aktiv og levende forening er vi
alle ngdt til at forholde os til det faellesskab,
vi har. | vores tilfaelde er det barn eller pare-
rende med DS.

En af de ting, vi har dreftet pa vores mader,
erbl.a.:Hvad er det for en forening vi skal have
i fremtiden? Der bliver ikke fodt s& mange
bern, og vores kommuner er stadig ramt af
de betingelser, som ger, at de skal skaere ind
til benet.

Sa hvad er det vi har brug for, som forzeldre
og pargrende, i fremtiden. Jo flere stemmer vi
kan fa pa debatten, jo bedre vil det veere. Sa
brug hjemmesiden og kom med jeres kom-
mentarer og tanker.
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Release-arrangement i Skagen

den 23. maj 2013

AF KIRSTEN SORENSEN

En flot majaften drog Landsforeningens formand
Thomas Hamann og undertegnede til Skagen.

Endelig skete det. Landsforeningens filmpro-
jekt naermede sig sin afslutning, og det skulle
markeres.

Hvad var mere oplagt end at markere det
i Skagen, hvor det store arrangement: Kokke
for livet tilbage i 2010 var den direkte arsag til,
at det blev gkonomisk muligt for foreningen
at fa sgsat filmprojektet

Idemanden bag indsamlingen var Jarn
Paulin, som vi skylder en stor tak - uden hans
engagement i projektet og kendskab til film-
branchen havde det naeppe vaeret muligt.

En anden vigtig person i filmens tilblivelse,
er Nick Horup, der har arbejdet med den ind-
holdsmaessige del af filmen pa sin egen helt fan-
tastiske made. Ogsa Nick skylder vi en stor tak.

1) |'-s'a| /
—

Der magdte ca. 40 personer op til arrange-
mentet, der blev afholdt pd Brandums Hotel
i Skagen. Alle var spaendte pa at se resultatet
- mange af de fremmadte havde vaeret med
til arrangementet i 2010 — hvor resultatet af
indsamlingen spraengte alle rammer.

Efter en kort velkomst ved Thomas fremvi-
ses filmen. Filmen varer 29 min. Alle er bergrte
af filmen — Thomas ma lige sunde sig lidt, da
han efterfglgende gerne vil have kommentarer
fra de fremmadte.

Jorn Paulin og Nick Horup forteeller begge
om filmens tilblivelse — om processen — om
de fem familier, der hudlgst zerligt forteeller
om deres oplevelser.

Alle synes, det er en god film — en film alle
foraeldre, der far et handicappet barn, kan
have stor nytte af at se. En af de fremmedte
sagde: Sadan en film har vi leenge savnet pa
hospitalerne.

Tak fil de fremmgdte.




En eftertanke...

AF KIRSTEN SORENSEN

Jeg har nu set Landsforeningens film et par
gange. Jeg synes, den er rigtig god.

Selvom det nuergodt 21 arsiden, jeg fodte
min datter Rikke, kommer der mange flash-
backs, nar man hegrer de familier, der er med i
filmen, fortzelle om deres reaktioner, da det gar
op for dem, at deres barn har Downs syndrom.

Det, der er den altafggrende forskel pd at fa
et barn med Downs syndrom i dag i forhold
til 1992, er, at den vordende mor i dag gen-
nemgdr et utal af undersggelser netop for at
sikre, at barnet ikke har Downs syndrom - alt
sammen i fosterdiagnostikkens navn.

Sadan var det ikke i 90%erne. Jeg fristes her
til at sige: Heldigvis. Hvis jeg havde veeret et &r
ldre, da jeg ventede Rikke, ville jeg have faet
tilbudt at fa lavet en fostervandsprave. Jeg vid-
ste, at jeg ville takke nej til den, hvis jeg fik den

tilbudt - jeg ville under ingen omstaendigheder
have en abort, sa hvorfor fa foretaget praven?

Jeg kan huske, at jeg blev utroligt ked af,
at personalet pa hospitalet ikke anskede os til
lykke med barnet, da Rikke var blevet fadt. For
mig var — og er — hun lige sa stort et mirakel
som hendes storebror.

I dag kan man ikke fortaenke et foraeldrepar
i at fele sig snydt, nar det viser sig at deres
barn fades med Downs syndrom — trods alle
undersggelser har vist noget andet. Og i dette
tilfaelde kan det vaere sveert at tage imod et til
lykke med barnet..

Jeg har haft to lykkelige graviditeter, som
har resulteret i to skenne unger — havde jeg
skullet gennemga alle de prever, som en vor-
dende mor gennemgar i dag, ville jeg have
veeret et nervevrag.

Jeg ma stille spgrgsmalstegn ved, om vi
i Danmark bruger sundhedssystemets res-

sourcer rigtigt?



Nyt fra hjemmesiden

— En opfordring

AF KARINA RHIGER

Der er nok at se til i Landsforeningens bestyrelse. Der er opgaver,
som det er rigtig vigtigt, at det er bestyrelsesmedlemmer, der er
pa og sa er der opgaver, som man har mulighed for at tage del i,
selvom man ikke er i Landsforeningens bestyrelse. Og vi kan altid
bruge flere frivillige kraefter.

Sa endnu engang kommer her en opfordring til at
melde sig pd banen med sine kompetencer og interes-
serinde i hjemmesidens debatforum med undertitlen
kompetencebank.

Det vi p.t. star og mangler kreefter fil

er blandt andet:

« Fundraising. Hvis du har den mindste flair for det
0g har lyst til at give en hand, sa meld endelig ind.

« Artikler. Det kan vaere om ny viden | har, oplevelser |
har haft med jeres skanne barn eller noget helt tredje.

» Netveerksskabende aktiviteter. Maske nogen gar
med en ide og et drive, i forhold til at skabe netvaerk
gennem aktiviteter; store som sma.

« En professionel. L :2ge, sagsbehandler eller lignende,
som kunne forestille sig at have en brevkasse, hvor
Landsforeningens laesere kunne stille spargsmal.

« Tips og trick. Det ma vaere den, der maske er lettest at
ga til. G4 ind og skriv pd hjemmesiden om de nyttige
tips og tricks, som | har erfaring med har virket. Det
kan feks. veere i forhold til kommunikation, materialer,
sprogstimulering, motorik@velser mm. Del endelig
ud af erfaringerne. Selvom fgdselstallet er faldende
er der stadig nye foraeldre, der kan fa megen gavn af

den viden, | alle sidder inde med.



NDSC 41st Annual
Gonvention
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Et af bestyrelsens fokuspunkter er at hente ny og opdateret viden om Downs syndrom

og relaterede emner hjem til Danmark samt at opbygge og vedligeholde et netvaerk af

dygtige aktorer og eksperter inden for omradet.

Derfor blev det — med opbakning fra arets generalforsamling i marts — besluttet at

sende 2 repraesentanter fra Landsforeningen Downs Syndrom, Danmark, til den arlige
- National Down Syndrome Congress; denne gang i Denver, Colorado.
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Den 19.-21. juli 2013 - Denver, Colorado

AF KARINA RHIGER OG GRETE FALT-HANSEN

Forud for afrejsen var vi i kontakt med nogle
af de nyttige kontakter, vi havde faet i stand
sidste ar i Capetown, Sydafrika, pa World Down
Syndrome Congres. Vi havde sdledes allerede
inden afrejsen aftalt mgder med nogle af de
sterste ildsjeele inden for arbejdet med inklu-
sion i USA, der pd mange omrader er fgrende
inden for dette felt.

Formadlet med disse mader var, at fa lagt
grunden til et fremtidigt samarbejde, med
udveksling af erfaringer. Der er da heldigvis

0gsa omrader, hvor vi i Danmark kan veere
inspirationskilde for andre lande, og det er
under alle omstaendigheder nyttigt med er-
faringsudveksling, da vi pd den made kan
na endnu leengere. Mgderne afstedkom helt
konkret, at vi nu, blandt andet, har sat et ar-
bejde i spen med at fa skaffet midler til at
hente nogle inspiratorer og eksperter her til
landet, som kan dele ud af deres ekspertiser
inden for inklusion. Det bliver et stort arbejde,
og vi gleeder os!




Fredag aften startede konferencen med
en sakaldt "Keynote Presentation’, hvor Self
Advocate, Hon PhD Karen Gaffney satte nye
standarder for en levende indfgrsel i, hvordan
det 0gsa kan veere, at have Downs syndrom.

Karen Gaffney arbejder fuldtids i sin egen
non-profit organisation, der sager at fremme
fuld inklusion i skoler, pa arbejdspladser og i
samfundet i gvrigt, for mennesker med ud-
viklingshandicap. Hendes vej er at skabe op-
maerksomhed om de muligheder, man som
udviklingshaemmet har, ndr man bliver madt
med respekt og anerkendelse. Hun er selv et
helt enestaende bevis herpa.

Pa det faglige omrdde med en Science
degree fra Portland Community College, og
- netop i maj i ar — med en udnavnelse til
zeresdoctor ved University of Portland.

Men ogsa pa det sportslige felt, har Karen
Gaffney gjort sig positivt bemaerket! Hun har
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hele sit liv vaeret svammer, og har fx svammet
over den Engelske Kanal for at fundraise til
gavn for hendes organisations projekter. | 2007
svgmmede hun tvaers over Lake Tahoe — dels
for at samle penge til NDSC, dels for at bevise,
at der er flere ligheder end forskelle mellem
mennesker med og uden Downs syndrom!

Boston Harbor, Dun Laoghaire Harbor i
Dublin, og de 8 mile fra Vermont til New York
over Lake Champlain, er ogsa distancer, der
er tilbagelagt af en svemmende Karen Gaff-
ney — alt for at samle penge, og for at skabe
opmaerksomhed omkring mennesker med
Downs syndrom og andre udviklingshandi-
cap. Karen Gaffney er tildelt adskillige priser
og zereslegater for sit arbejde og for sine prae-
stationer.Og ... ndja...sa har hun for resten
Downs syndrom!

Lerdagen bad pad Workshops hele dagen;
fra tidlig morgen, til sen aften. Det var et utro-




ligt hardt, men fantastisk spaendende program,
og vi havde faktisk store kvaler med at vaelge
- simpelthen af den grund, at der var s& me-
get, vi gerne ville.

Vi havde hjemmefra planlagt at dele os, sa
vi kunne tage mest mulig viden med tilbage
til jer. Det var lidt af en afvejning, da der ogsa
kan veere fordele ved at veere sammen, og
kunne diskutere de mange input.

Vi valgte altsé det ferste, og vi glaeder os
rigtig meget til at dele det hele med jer — dels
her i bladet (ogsa i de kommende udgaver),
og dels pa Foraeldrekursus, hvor vi arbejder pa
et feellesopleeg samt nogle workshops med
emnerne.

Heldigvis var sendagen tilrettelagt sadan,
atlgrdagens lange workshops blev gentaget,
men i kortere og mere koncentrede udgaver.
Dette gav mulighed for, at man kunne f3 stil-
let sin nysgerrighed pa flere af de lgrdags-

workshops, som man havde vaeret ngdt til
at vaelge fra.

Pa den made blev vi faktisk daekket rime-
ligt godt ind i forhold til de omrader, som vi
havde gnsket os.

Sidelgbende med det meget inspirerende
og spaendende program, var der en keempe
udstillingshal, hvor oplaegsholdere, foreninger,
private firmaer m.fl. udstillede og demonstre-
rede spaendende bager, programmer, videoer,
undervisningsmaterialer, hjselpemidler... alt
muligt som havde relation til Downs syndrom
og andre udviklingshandicaps. Der var ogsa
unge og voksne med Downs syndrom, der
udstillede veerker og produkter, som de solgte.
Se blandt andet artiklen om Miss Katie her i
bladet.

Altialt havde vi en fantastisk oplevelse, og
vi er s fyldt med ny viden og inspiration, som
vi glaeder os til at dele med jer.
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Videomodellering —

Hvor mange af vores bgrn guides mon af
boardmakerkort og dagsskemaer, der ska-
ber struktur? Hvor mange guides af sociale
historier, for f.eks. at lere, hvordan man gar
pa toilet? Agerer i sociale sammenhange?
Hvor mange foraldre har ikke provet at sta
i situationen, hvor man guider samtidig
med at man viser i forhabningen og for-
ventningen om, at vores barn spejler det
vi gor? Mennesker med Downs syndrom
finder stotte i det visuelle, men hvad nu,
hvis det vi stotter med herhjemme, kunne
erstattes af noget andet og noget bedre. |
nogle situationer. Hvad nu, hvis leringsef-
fektiviteten kunne forages med fire, sa det
der skulle leres blev tilegnet fire gange
hurtigere? Jeg blev pa kongressen i Denver
introduceret til videomodellering og det er
det, det kan.

AF KARINA RHIGER

Forhistorien

Susan Ellis, mor til en dreng med autisme,
holder oplaeg. Hendes historie er ret fantastisk.
Hun havde i over et ar veeret frustreret over, at
hendes san ikke ville begynde at skrive bog-
staver, ndr han bade kunne alfabetet og stave
over niveau med sine klassekammerater. Hun
havde provet med alle mader. Siddet ved siden
af ham, guidet ham, selv skrevet i forventnin-
gen om, at han ville skrive efter. Men sé en dag
sd hun ham sté foran fjernsynet. Han sd dans

det nye sorte!

pad tv og hun bed maerke i, hvordan han stod
og pregvede at kopiere de dansetrin, der blev
udfert. Hun blev opmaerksom p3, at det jo
faktisk var det, han gjorde. Imiterede det, han
sd. Det var denne oplevelse, der plantede frget
til hendes udvikling af videomodellering. For
hvis han var sd optaget af at imitere det, der
skete inde i fjernsynet, ville han mon s& ogsa
imitere det, hvis hun lavede skriveguidning i
fiernsynet?

Hun tog kontakt til sennens laerer og fik
hende med péd ideen. De optog en tre minut-
ters video, hvor ergoterapeuten gennemgik
bogstavet og skrev det. Da Susan’s sgn sd
videoen, bad han om at f& den afspillet igen
og indenfor 10 minutter havde han skrevet
sit forste bogstav. Der skulle selvfglgelig laves
flere bogstaver herefter og leereren begyndte
at prove det af pa bern med forskellige diag-
noser, ligesom Susan ogsa prevede det af
pa nogle af sannens venner uden diagno-
ser. Alle responderede rigtig godt pa det. De
besluttede sig for at gere det professionelt
og i dag bliver det brugt pa tvaers af USA og
0gsad i lande udenfor USA. Det kan dog ikke
fas pa dansk.

Hvad er videomodellering?

Videomodellering er en form for observerende
lzering, hvor den gnskede opfersel leeres ved
at se en videodemonstration, hvorefter op-
forslen imiteres. S& fremgangsmaden er: se
det pa video, gar det selv bagefter.

Grunden til, at det er sa effektivt, er bl.a. at
det ervisuelt, at der bibeholdes fokus pa tv'et
og det er motiverende, ligesom det kan genta-
ges, uden at der sker endringer i forklaringen.

Videomodellering kan bruges som et red-
skab til at fremme bestemt opfarsel. | Susans

tilfelde var det skrivningen, der voldte pro- >
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blemer og var motivationen. Men videomo-
dellering kan bruges pa mange forskellige
omrader. Blandt andet opbyggelse af sociale
kompetencer, selv-hjzelp, fin og grovmotorik,
opfarsel og leg.

Empirien — effektivitet, hvem skal pa?

Pa kongressen blev vi praesenteret for refe-
rencer og undersggelser, der underbyggede,
at videomodellering ogsa har en signifikant
virkning pa mennesker med Downs syndrom,
selvom det er med udgangspunkt i autisme, at
det er udviklet. Det, der gjorde mest indtryk pa
mig, var blandt andet et studie, der handlede
om at blive selvhjulpen. Her viste studiet, at
de barn, der havde Downs syndrom (alder: 8
0g 9 ar), var 5-6 gange hurtigere til at pudse
deres solbriller og 4 gange hurtigere til at
tage ur pd og til at lyne deres jakke, efter at
de havde set en videomodellering i forhold
til fer. (Rai, K, 2008).

Herudover blev jeg praesenteret for et stu-
die i udferelse af madlavningsopgaver, hvor
opgaven fgr videomodellering var 70% korrekt
udfert og efter videomodellering var 100%
korrekt udfert,(Merching, L.C & Gustafson, M.
2009).

Undersggelserne indikerer pd den made,
at der ér noget at hente for os i forhold til at
stgtte vores familiemedlemmer med Downs

ng

Syndrom. Mulighederne er mange i det video-
modelleringen bade kan vaere anvendelig som
et redskab til at stette barnet/den unge/den
voksne i hjemmet, til nogle ting der skal lzeres
her (feks. ga i bad, tage tej pa, binde sko, spille
spil, vente pa tur), ligesom det kan bruges i
barnehave/skoles/arbejdssammenhaeng til
at lzere nogle nye handlinger (f.eks. hvordan
byder jeg mig selv ind i legen? Hvordan ger
jeg, ndr jeg skal pa toilet, hvordan stempler
jeg ind/ud? Hvordan ger jeg, nar vi skal lege
med perler? Hvordan er proceduren, nar jeg
skal med taxaen hjem fra skole?).

Dit projekt

Find en ting, du teenker dit barn skal lzere.
Og sa er det ellers at gd i gang med at video-
modellere. De gode rad, nar man laver en
videomodellering er:

- Hold ét fokus og lav maks 3 handlinger til
en start.(feks. toilet: sidde, tarre, skylle ud )
- Brug simpelt og positivt sprog. (I stedet for
"Man mad ikke rare strygejernet, det er meget
varmt”siges: Strygejernet er varmt, tag fat i

handtaget).

- Find pd en sang, der kan hare til handlingen.
(Herved stimuleres rytmesansen og handlin-
gen kan bade huskes pa sang og den visuelle
erindring).
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- Anvend megen repetition. Gentagelser er
gode for vores barn.

- Teenk i perspektivet; hvor skal kameraet se
det fra. Hvis man f.eks. skal lzere at binde sko
kan man “skyde”filmen over nakken, sddan at
skoen ser ud som den ville se ud for barnet,
nar det skal til selv at binde bagefter.

- Undga distraktioner. Sgrg for ro, nar du op-
tager.

- Lav et storyboard, en form for handlings-
gennemgang, sa du ved praecis, hvad du
vil hvorndr. @v et par gange for du optager.

« Ndr der laves videomodellering, er det vig-
tigt at vaelge én, som barnet kan lide og er
knyttet til, da det giver den bedste respons.
Men det er uden betydning, om det er en
god kammerat, der er jeevnaldrende eller en
voksen. Personen skal blot forma at fremsta
motiverende og engagerende.

Opsamling - foreeldreperspekfivet
Videomodellering som statteteknik har vist
gode resultater i de undersggelser, jeg blev
praesenteret for. Hajere effektivitet pa lzeringen
hvor der ses mestring efter videomodellering
fire til seks gange sa hurtigt sammenlignet
med for videomodelleringen. Der er bedre
resultater end f.eks. en social historie eller en
person, der star og viser det i virkeligheden.
Det er veerd at afprove.

Til det oplaeg jeg var, sad der en masse an-
dre foraeldre, og det er tilsyneladende helt
anderledes udbredt i USA at videomodellere
for at stotte sit barn. Flere af de forzeldre jeg
talte med har brugt det til netop de sociale
evner og selvhjulpenheden i hjemmet, som
specielt om morgenen kan vaere frustrerende.
De har ogsa faet rigtig gode resultater med
det. Det var meget inspirerende og det farste
jeg gjorde, da jeg kom hjem var, at ga i gang
med min ferste videomodellering til Emmy
0g ja, det virker!

Skulle du have lyst til at arbejde mere med
det, er det bare at ga i gang. Rigtig god for-
nojelse.
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DOWNS BORNHOLM
Weekendtur den 7.-9. juni

| vores lokal forening pa Bornholm laver vi for-
skellige aktiviteter hen over dret, specielt plejer
sommerfesten at vaere en dejlig tradition.

I ar havde vi planlagt at udvide konceptet
lidt, og holde en sommerweekend. Vi lejede
koloni huset, Egilsholm pa Sydbornholm. Hu-
set ligger pd en vidunderlig strandgrund i
udkanten af en fyrretraesskov, og en kort gatur
gennem klitterne, s kommer man ud til at
pragtfuld bernevenlig strand.

AfKia Andersen

Vivar 5 familier der "flyttede”ind fredag ef-
termiddag. Vejret var godt, solen skinnede fra
en skyfri himmel. Der gik da heller ikke lang tid,
for bernene fik den idé, at vi skulle pa stranden.
Humeret var heltitop, da de lgb forventnings-
fulde i gennem klitterne, indtil de ndede havet,
der skvulpede roligt mod strandkanten. Solen
glinsede i det klare bla vand, men sa kom hy-
lene. Vandet var vist stadig lidt koldt.

I mens nogle var pd stranden, var der andre,
der blevihuset, og gjorde klar til aftensmaden.
Vejret var sd godt, at vi kunne sidde ude og
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nyde det. Bagefter tog vi til en naerliggende
fodboldbane for at spille rundbold. Bgrnene
foreslog, at det skulle vaere de voksne mod
barnene, hvilket de hurtigt fortrad.

Da det blev for koldt til at vaere ude, sam-
ledes vi inde i husets spisesal, hvor bgrnene
underholdt med sang og dans.

Lgrdag efter morgenmaden, kerte vi alle til
Almindingen, hvor LEV Bornholm holdt deres
sommerfest. Her ngd vi dagen farst i selskab
med en naturvejleder, der fortalte om planter
og mus, derefter hestevognstur, snobrad over

bal, leg og hoppeborg og til sidst kom Hjem
Is bilen forbi.

Sidst pa eftermiddagen tog vi tilbage til
Egilsholm, hvor der blev taendt op i grillen,
det vartid til aftensmad. Efter maden blev der
grillet Marshmallows — sikke der blev guffet.

Sendag formiddag var det tid til at pakke
vores ting sammen igen. Store og sma hjalp
til med oprydningen, og sd var det tid til at
sige farvel og tak for denne gang.

Tak til Landsforeningen Downs Syndrom for
gkonomisk tilskud til denne dejlige weekend.




Kilde: LEVs medlemshlad nr. 5, sept. 2013

Rigtig mange foraldre bruger en del energi pa at
taenke pa skolevalg. Hvilken skole er den rigtige til
netop deres barn? Hvilken profil har skolen? mm.
Sadan er det ogsa for foraeldre til et barn med
udviklingsheemning — forskellen er maske at ad-
gangen til rdd og vejledning er meget mindre,
0g at man som foreeldre i endnu hgjere grad er
overladt til at stole pa sin egen demmekraft.
Sidste ar gennemforte vi i LEV et kursus for
foreeldre til bgrn og unge med udviklingshaem-
ning. Kurset handlede om hvordan man veelger

den rigtige’ skole til sit barn. Kurset handlede

ligeledes om, hvilke rettigheder man som foraeldre
til et barn med udviklingshamning, der eri den
skolesggende alder, har.

Kurset var en meget stor succes. LEV har derfor
sagt — og faet bevilliget — midler tilat gentage
successen, denne gang som kursus/informati-
onsmgder pa hverdagsaftener. Maderaekken er
planlagt i samarbejde med de lokale LEV kredse,
og har efter bedste evne forsggt at daekke Dan-
mark, s alle kan veere med.

.J'-'.- ; .-
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Programmet for modet vil veere:

- Overgangen fra bgrnehave til skole

- Forventninger til skoleverdenen

« De vigtige vurderinger i valget af skole
« Den perfekte skole for mit barn

» Hvor kan man sgge hjeelp

Alle mgderne starter kl. 18.30 og fortsatter
frem til kl. 21.30.

R
Mgderne finder sted:

23/9-2013 Branderslev

Branderslev Bibliotek, P.N. Jensens Plads 5, 9700 Branderslev
24/9-2013 Esbjerg oAy,
Daghajskolen Sydvestjylland, Exnersgade 4, 6700 Esbjerg

25/9-2013 Arhus p 2t
Oplyses ved tilmelding
30/9-2013 Aabenraa i
Nygadehuset, Nygade 23 A, Aabenraa e
1/10-2013 Odense S
Seniorhuset, Toldbodgade 2, Odense
2/10-2013 Naestved

Neestved Bibliotek, Kvaegtorvet 4 — 6, Naestved
3/10-2013 Roskilde

Oven pa Dom Apoteket, Algade 52, Roskilde

Tilmelding skal ske mindst 2 dage i forvejen til
Christine Borchert pa ch@lev.dk eller tif: 3635 9696.




Portreet af en ung kunstuey

AF KARINA RHIGER

Jeg gar rundt i udstillingsrummet. Det summer af livlig
snak og godt humgr. Nysgerrigt kigger jeg pa beger,
taler med foreninger, en skreedder der syr bukser “on
the spot”, Janet der har designet Happy Strap og hende
fra tv-teacher.

Pludselig fanges mit blik af en ung kvinde
pa min egen alder. Hun sidder meget kon-
centreret og tegner i en sketchbog og ligesa
langsomt kan jeg se, hvordan hun tryller en
model ud af sine tanker. Folk kommer hen
og taler med hende, og hun viser stolt frem.

Hun hedder Katie Henderson og er 31 ar.
Hun er pa udstilling for at promovere sig selv.
Med sig har hun sin trofaste fglgesvend, sin
mor. Men sddan har det kun vaeret de sidste
1% dr. For for da var Katie ukendt og tegnede,
fordi hun havde lyst, og fordi hun havde en
drgm om noget andet.

Katies vej til at blive en anerkendt kunst-
ner startede for 3 &r siden. Hendes mor, Ruth
Henderson, fortaeller mig Katies historie, for
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Katie er fuldt beskaeftiget med begejstrede
folk, der vil se, hgre og kabe kunst af hende.

Katie sad derhjemme og sa filmen "The
Devil wears Prada” Hun havde aldrig rigtig
syntes, at det at tegne var spaeendende, men
det @ndredes i takt med, at hun s& filmen.
For da den var feerdig, bad hun sin mor, om at
kabe en sketch-bog til hende, sa hun kunne
tegne. Her var drammen fgdt. Katie ville vaere
designer.

Hendes mor taenkte ved sig selv, at det bare
var en grille og kebte en sketchbog til hende.
Men hun kunne godt se, at Katie mente det
og hun begyndte at fortzelle om, hvordan
hun drgmte om at blive designer. Adspurgt
om de ville give hende penge til at starte op
selv, valgte forzeldrene at sige, at hvis den
lotteriseddel, de havde kgbt gav gevinst, ville
Katie fa pengene til at "starte op” for. Heldet
var med hende, for de vandt 5000 dollars, og
som lovet fik Katie dem til at kabe materialer
for og sd tog det fart.



For 2 ar siden startede Miss Katies Kreations
saledes op. Hun solgte sin fgrste originale teg-
ning for 200 dollars i september 2011. Kort tid
efter sd en kvinde i en kunstbutik en af Katies
tegninger og gav hende lov til at udstille i
sit galleri. Hendes farste udstilling blev sdle-
des afholdt i februar 2012, og sa er det ellers
gdet hurtigt siden da. Katie har sit eget studio,
sin egen website og dukker op til forskellige
events og udstillinger for at promovere sig
selv. Hun donerer ligeledes noget af sin kunst
for at fa sit navn ud. Det har medvirket til, at
hun nu har et internationalt ry.

Hendes mor, Ruth, var da Katie begyndte
at blive kendt, en hjemmegdende husmor,
der ngd livet. Nu rejser hun rundt med Katie,

hvorend hun er pd udstilling og nyder stadig
livet. Jeg sperger hende, hvad hun taenker om
den made, Katies liv har formet sig, og det er
tydeligt, at hun er stolt. Hun svarer, at hun fgler
sig velsignet over, at hun kunne mgde hende i
hendes drem og vaere med til at hjzelpe, sd den
kunne forme sig. At hun formdede at stotte
op om den, selvom det ikke lige var det, der
havde ligget ligefor. Katie er stort set selvfor-
sergende i dag. Nar jeg sparger Ruth, hvad
hun anser som den stgrste succes, siger hun”
at min datter er glad, nyder livet og inspirerer
andre. Det er det, det hele handler om”.

Man kan leese mere om Katie Henderson pd:
http.//www.misskatieskreations.com/




Verdens venligste
vestAuvant

AF GRETE FALT-HANSEN

En sund og varieret morgenmad eller frokost, ber altid
byde pa... et godt knus!

Det mener i hvert fald ejeren af Tims Place i
Alberquerque, USA, Tim Harris. Tim Harris er
27 &r, 0og har Downs syndrom — og sd er han
ophavsmanden bag den szerlige specialitet:
"ATims hug”.

Lige fra hanvar 14 &rgammel har Tim Harris
drgmt om en dag at drive sin egen restaurant.
Familien var noget skeptisk i starten, men
efterhdanden som Tim blev zldre og mere
ansvarlig, blev det tydeligt, at han mente det
alvorligt — og familien valgte at bakke ham op.

Mens han gik pad High School, arbejdede
Tim Harris som vaert pad en Red Robin restau-
ranti Albuquerque. Her lzerte han om kunde-
pleje og om at vaere veert, og han fik snart en
trofast kundeskare.

Tim Harris gik pa Eastern New Mexico Uni-
versity og dimitterede i 2008 med eksamen i
fodevarer og service. Han arbejdede i forskel-

lige restauranter i lgbet af sin studietid. Kort
efter opstod ideen om Tims Place, og derene
til restauranten dbnede i juni 2010.

Bade Tims mor og far, Jeannie og Keith
Harris, har bakket op om ideen, og de haber,
at ogsa andre med Downs syndrom vil falge
deres drgmme.

Tims Place har specialiseret sig i Mexikanske
retter, men det vigtigste pa menuen er — ifglge
Tim Harris — ikke maden. Det er KNUSENE, der
er 100% "kalorie- og skyldfri’, og menukortet
garanterer da 0gsa, at det fantastiske "Tim
Harris-knus” forbedrer dit syn pa livet. Og sd
er de - selvfglgelig - gratis!

Tim Harris bor i sin egen lejlighed ved siden
af restuaranten, hvor han arbejder 6 dage om
ugen fra kl. 7.00 til 14.30.

Men det stopper ikke der! Ogsa pa andre
omrader, har Tim Harris vist, at man kan for-
falge sine dramme — 0gsa selv om man har
et andet genetisk udgangspunkt i livet end
de fleste. Tim er en ivrig sportsfisker, og sa har
han vundet guldmedalje i sejlsport ved Special
Olympics, samt en raekke andre medaljer. P&
vaeggene i Tims Place haenger medaljer og
diplomer og pynter, som dagligt bevis p3, at
det er muligt at nad langt, ndr man har viljen.
Og det har Tim! For som han siger, "Jeg vil
ikke lade mit handicap knuse mine dregmme.
Handicappede kan gare det, de seetter sig for.
Vi er unikke. Vi er en gave til verden!

Tim Harris og hans familie fik tildelt et zeres-

legat ved gallamiddagen i Denver.
\ 2/ )



Run 4 charity — et stgtteprojekt

Af Karina Rhiger

| samarbejde med Run 4
charity har vilagt navn og
headline til en af de flotte
lgzbe t-shirts, der lige nu
kan kgbes pé adressen:
http://rundcharity.dk.
Lobe t-shirten er en lang
model fra Nike, som kan fas
til bade kvinder og maend.
Farverne er hvid eller sort,
og stgrrelserne spaender
fra S-XL.Vores headline er:
"Rigtige venner tller ikke
kromosomer”.

Run 4 charity er et stot-
teprojekt, hvor man ved at
kabe en t-shirt til sig selv

RUN4CHARITY.DK

gennem betalingen ogsa
stetter den givne organi-
sation, der har lagt navn til
t-shirten. Prisen for t-shir-
ten er 329 kr, hvoraf 27,2%
af prisen gar ubeskaret til
Landsforeningen Downs
Syndrom.

Viharvalgt, at de penge
vifarind fra labe t-shirts skal

RIGTIGE VENNER

TELLER IKKE KREOMOSOMER

Ty £}
o DOWNS SYNDRDOM

RLTY

ga til aktivitetsweekend og
fortsat produktion af Down
& Up.

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

\Z



KILDE: PRAKSISNYT NR. 28 - OM OPSATTENDE VIRKNING

Hvornar skal/kan en afggrelse
fillegges opseettende virkning?

AF KONSULENT ERIK JAPPE

Der bliver truffet mange afggrelser i kom-
munerne, der har vidtreekkende betydning
for den enkelte borger. | de fleste tilfeelde er
der adgang/pligt til for kommunen straks at
gennemfare en truffet afgerelse, uanset at
borgeren klager over afgerelsen. | enkelte
tilfeelde har en klage over afgarelsen dog op-
seettende virkning, dvs. kommunen mad ikke
gennemfare afggrelsen, for klageinstansen
har truffet en afgerelse. Det siger sig selv, at
jo mere indgribende en afgarelse er, desto
starre betydning kan det have for borgeren, at
der er mulighed for, at klagen far opsaettende
virkning. | DUKH far vi ofte spargsmal fra bor-
gere, der ikke kan forstd, at kommunen ikke
altid skal afvente klageinstansens afgerelse,
for afgarelsen bliver fort ud i livet.

Reglerne

Reglerne for opsaettende virkning inden for
servicelovens omrdde findes i retssikkerheds-
lovens §72. Hovedreglen fremgar af §72, stk. 1,
hvor det er naevnt, at klage over en afgerelse
ikke har opseattende virkning. Herefter fal-
ger en raekke tilfaelde, hvor en klage alligevel
har opsaettende virkning, feks. ved afslag pa
hjemgivelse af anbragte bgrn. Det fremgar
endvidere af §72, stk. 4, at Ankestyrelsen efter
begaering kan tilleegge en klage over en afge-
relse om botilbud efter servicelovens kapitel
20 opseettende virkning.

&

Endelig fremgar det af §72, stk. 5, at klage
til Ankestyrelsen over optagelse i seerlige bo-
tilbud uden samtykke efter servicelovens §129
har opsaettende virkning. Hvis szerlige forhold
ger det pakraevet, treeffer statsforvaltningen
samtidig med afggrelsen om optagelsen i et
seerligt botilbud afggrelse om at ivaerkszette
optagelsen straks. Denne afgerelse kan ikke
indbringes for Ankestyrelsen.

Inden for skoleomradet gaelder det som
udgangspunkt ogsd, at klage til Klagenaevnet
for specialundervisning ikke har opsaettende
virkning. Hvis en klager anmoder om, at klagen
tilleegges opsattende virkning, kan klagenaev-
net efter en konkret vurdering beslutte, at en
klage skal tillzegges opsaettende virkning. Der
skal dog foreligge ganske saerlige omstaendig-
heder (se K-meddelelse nr. 15).

Opsettende virkning i forbindelse
med klage over botilbud
Efter retssikkerhedslovens §72, stk.4 kan Anke-
styrelserne efter begaering som naevnt oven for
tilllegge en klage over en afggrelse om botil-
bud efter kapitel 20 (§107-8§111) i serviceloven
opsaettende virkning. Baggrunden herfor er de
meget indgribende virkninger, som afggrelser
om botilbud kan have for den enkelte. | Vej-
ledning til retssikkerhedsloven (2006) star der:
“229. Visse afggarelser efter serviceloven in-
debaerer, at en person flytter til en anden bolig.
For at undga at klageren skal flytte flere gange,
hvis klageinstansen andrer den oprindelige
afgarelse, er der saerlige regler om opsaettende
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virkning i §72, stk. 2-5, som omhandler dels
anbringelsessager og sager om botilbud til
voksne efter serviceloven. Klager over valg af
anbringelsessted og klager over afggrelser om
flytning uden samtykke medferer som hoved-
regel opseettende virkning, medmindre saer-
lige forhold ger det pdkraevet at iveerksatte
flytningen straks. Det kan fx vaere, pd grund af
beskyttelseshensyn over for barnet eller, hvis an-
bringelsesstedet bliver nedlagt. Endvidere har
klager over, at afgerelser om anbringelse uden
for hjemmet ikke skal opretholdes, opsaettende
virkning.Iandre sager om flytning til et botilbud
efter serviceloven kan klageinstansen beslutte
at tilleegge klagen opsaettende virkning!

| lovbemaerkningerne til servicelovens §3
(L822005/2006) star der endvidere anfart om
muligheden for at fa en klage over et botilbud
tillagt opseettende virkning:

"Borgerens klage over en afgarelse, som in-
deholder oplysninger om den konkrete indsats
har som hovedregel ikke opsaettende virkning.
Det vil sige, at kommunen kan iveerksaette den
indsats, som fremgadr af afgarelsen, selv om
borgeren klager over afggrelsen. Det sociale
naevn (nu: Ankestyrelsen/ej) har imidlertid
mulighed for at tillzegge en klage opsattende
virkning, hvis det drejer sig om en klage over
en afggrelse om et botilbud efter lov om so-
cial service og hvis borgeren anmoder om
det. Borgeren kan séledes ikke blive flyttet
straks til et andet tilbud, hvis borgeren har
klaget over flytningen til det sociale naevn
0g naevnet (nu: Ankestyrelsen/ej) har tillagt
klagen opsaettende virkning!

Opsttende virkning i andre filfelde
Hovedreglen i retssikkerhedslovens §72 bety-
der, at kommunale afggrelser, feks. &endring af

en merudgiftsydelse til barn, straks skal fores
ud ilivet. Men kan en kommune selv tillzegge
en afgarelse opsaettende virkning, selv om det
ikke er et lovkrav, at den ger det? Ja, det kan
kommunen godt. Det fremgar af dette uddrag
fra Vejledning til retssikkerhedsloven (2006):

“228. Klager, som behandles efter kapitel
10 i retssikkerhedsloven, har som hovedregel
ikke opseettende virkning, jf. §72, stk. 1. Det
har ingen betydning, om der er sandsynlig-
hed for, at klager far medhold i sin klage. Efter
Ankestyrelsens praksis kan en myndighed
tilleegge klager over egne afgarelser opseet-
tende virkning. Dette fremgar af forarbejderne
til §72. Myndigheden skal senest samtidig
med den materielle afggrelse tage stilling til
spergsmalet om opsattende virkning. Hvis
myndigheden beslutter, at en klage over en
afgarelse skal have opsaettende virkning, skal
dette fremga af afgarelsen i sagen eller med-
deles til borgeren samtidig med afgerelsen.
Forhold, der kan tale for, at en myndighed
tillzegger en klage over en afggrelse opsaet-
tende virkning kan veere, at der er en vis tvivl
om afgarelsen og at dens iveerkszettelse vil
have vidtraekkende konsekvenser for borge-
ren eller myndigheden, som ikke - eller kun
vanskeligt - lader sig genoprette!

En borger har altid mulighed for at anmode
kommunen om at tage stilling til, at afgerelsen
tilleegges opsaettende virkning. Det skal kom-
munen sa helt konkret tage stilling til. Der kan
saledes undtagelsesvist tillaegges en afgarelse
opsattende virkning, selv om afgarelsen falder
uden for omradet for retssikkerhedslovens §72.
Kommunen begr rddgive borgeren herom jf.
den almindelige vejledningsforpligtelse - isaer

Fortseettes side 33
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hvis afggrelsen medferer konsekvenser for
borgeren, som det efterfalgende er svaert at
rette op p4a, uanset at en eventuel klagesag
vindes af borgeren. Vejledningsforpligtelsen
foreligger, hvis det er helt klart for kommunen,
at borgeren har behov for vejledningen.

Klage over afslag pa opsattende virkning

Kan der klages over et afslag pa at tillzegge
en klage opseettende virkning? Ja, det kan
der godtifelge bl.a. principafggrelse R-06-03:

"Ankestyrelsen fandt, at der kan klages over
et afslag pa at tillaegge en klage opsaettende
virkning. Ankestyrelsen lagde vaegt pd, at det
folger af retssikkerhedsloven, at klage over en
afgarelse ikke - bortset fra enkelte lovbestemte
undtagelser - har opseettende virkning, men
aten myndighed, ifalge lovbemaerkningerne,
har mulighed for at give sine egne afggrelser
opsattende virkning. Ankestyrelsen lagde
endvidere vaegt pa, at en beslutning om op-
seettende virkning ma betragtes som en af-
gorelse i forvaltningslovens forstand og at
en afgerelse om opsaettende virkning, der
vedrerer en sag efter den sociale lovgivning,
herefter vil vaere en afggrelse efter den sociale
lovgivning. Ankestyrelsen fandt samtidig, at
der - bortset fra lovbestemmelser herom -
kun undtagelsesvist kan tillaegges en klage
over en afggrelse efter den sociale lovgivning
opsaettende virkning. | den konkrete sag om
inddragelse af bilstgtte fandt Ankestyrelsen,
at der var grundlag for at tilleegge klagen op-
seettende virkning”

Det fremgar i gvrigt af principafggrelsen, at
begrundelsen for afggrelsen om, at ans@gers
konkrete klage skulle tillaegges opsaettende
virkning, var, atinddragelse af ansggers stgtte
til bil og afgiftsfritagelse ville have vidtraek-

kende konsekvenser for ansgger, idet det pd
det foreliggende oplysningsgrundlag matte
anses for uklart om ans@ger overhovedet
kunne benytte andre kerselsordninger i en
eventuel ventetid ved bevilling af ny bil og
afgiftsfritagelse. Endelig naevnes det i R-06-03:

"Ankestyrelsen fandt, at vurderingen af,
hvorvidt en klage skal tillzegges opsaettende
virkning, ber tage udgangspunkt i en vurde-
ring af, i hvilket omfang klageadgangen vil
blive gjort mere eller mindre illusorisk hvis kla-
gen ikke tillzegges opseettende virkning, eller
hvorvidt underinstansens afgarelse i vaesentlig
grad vil miste sin betydning eller gjemedet
forspildes hvis klagen tillzegges opsaettende
virkning. Ankestyrelsen fandt endvidere, at
det ber indga i vurderingen, hvorvidt retstil-
standen ma anses for afklaret i forhold til den
konkrete problemstilling”

Fremsat beslutningsforslag

Der blev i februar maned 2013 fremsat For-
slag til folketingsbeslutning om opsaettende
virkning i en raekke sager for borgere med
handicap (B 68 fremsat 23.2.2013). Forslaget
blev dog ikke vedtaget.

Afrunding

Hovedreglen er, at klage over en afgerelse
ikke har opsaettende virkning. En raekke und-
tagelser fra hovedreglen er opridset i retssik-
kerhedslovens §72. Endvidere kan en kom-
mune selv tillzegge en afggrelse opsaettende
virkning, f.eks. hvis der er en vis tvivl om af-
gerelsen, og afgerelsen har vidtraekkende
konsekvenser for borgeren.

Endelig kan borgeren anmode kommunen om
at treeffe afgaerelse om, at afgerelsen tillaegges

opsattende virkning.



Kilde: LEV-bladet nr. 5 september 2013

LEVS LANDSKONFERENCE 2013

Alle har krav pa den samme adgang til sundhed — og ikke
bare pa papiret. Det mél er der bred enighed om. Men nar
det galder mennesker med udviklingsha@mning, er der
desvaerre stadig et stykke vej, for vi er i mal.

Med LEVs Landskonference 2013 saetter vi spot pa,
hvordan vi giver mennesker emd udviklingshaamning de
samme muligheder for at fa et langt, godt og sundt liv
som alle andre. Konferencen undersgger drsagerne til den
manglende lighed i sundhed og giver konkrete bud pa
nogle af Igsningerne. Sidst men ikke mindst udfordrer vi
den politiske vilje til at tage ansvar og skabe mere lighed i
sundhed — uanset handicap.

Konferencens mél er at formidle viden og pege pa lgs-
ninger til gavn for mennesker med udviklingshaemning. Og
i LEV tror vi pd, at neglen er dialog pa tvaers af sundheds- og
socialomradet. Og vi haber pd bred faglig og politisk delta-
gelse fra begge sektorer.

Det er veldokumenteret, at mennesker med udvik-
lingsheemning langt fra altid har den samme adgang il
sundhedssystemet, som alle andre borgere. Deres handicap
—0gnogle gange ogsa den made, vi tilretteleegger hjeelpen
pd — star alt for ofte i vejen.

¢

Regeringen har med sundhedsminister Astrid Krag i
spidsen sat fokus pa ulighed i sundhed. Det er der mange
grunde til at gare. 0g med sundhedsministerens udpegning
af LEVs landsformand til lighedsambassadar, er der sendt et
steerkt signal om, at vi ogsa skal bekeempe handicapbetinget
ulighed i sundhed.

Malgruppen for konferencen

Pérgrende til mennesker emd udviklingshemning, ansatte
i kommunale sundheds- og socialforvaltninger, paedagoger,
praktiserende leeger, ansatte i kommunale sundhedscentre m.fl.

St kryds i kalenderen
Programme for konferencen er under udarbejdelse. Men du
vil béde far mulighed for at mgde — og komme i dialog med
— eksperter, fagfolk fra bade sundheds- og socialomradet
og lokal- og landspolitikere.

Seet kryds i kalenderen — og hold gje med LEVs hjem-
meside, hvor der snart er mere information om program og
mulighed for at tilmelde sig.

TID: 8. oktober 2013 « STED: Scandic Kolding
Tilmelding: lev. dk




DATO HVEM HVAD - HVOR

2013/20114

28.-29. september LDS Aktivitetsweekend, Pindstrup

1. november LDS Deadline for stof til blad 4, 2013

8. november LEV Konference:
Lighed i sundhed - handicap eller gj.
Scandic Kolding
Tilmelding: lev.dk

22.-23. november Bestyrelsesmade

2014

31.januar - 1. februar Bestyrelsesmade

29.-30. marts Foraeldrekursus

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

2

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. 250,00/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)

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.





