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AfThomas Hamann

FORMANDEN

HAR ORDET

Man skal ikke veere bange for af sige eller ggre det forkerte,
sd kommer man aldrig fil at ggre det rigtige”.

Med dette lille ordsprog vil jeg pa vegne af
bestyrelsen byde velkommen til en ny pe-
riode og med en ny formand. Som de fleste
sikkert ved, valgte Brita Laursen ved sidste
Landskursus at stoppe i bestyrelsen, hvilket
betyder at jeg blev valgt i stedet. Jeg vil ogsa
her pa bestyrelsens vegne takke Brita for den
fantastiske indsats hun har gjort for Downs-
foreningen.

Brita har dog lovet at fortsaette med vores
nye film, som vi hdber, bliver feerdig i ar. Fil-
men er teenkt som en informationskilde til nye
foraeldre og andre, der ikke aner, hvad det vil
sige at have et barn med Downs syndrom. Vi
mener stadig, der er behov for materiale, da der
stadig er bern i Danmark, der bliver fadt med
DS pa trods af systemets harde indsats for det
modsatte. Vi ser frem til det endelige resultat.

Velkommen til Kasper og Mette i bestyrel-
sen. Jeg glaeder mig til, at Izere jer at kende.

Sahvem erjeg sa? Jeg er for det forste far til
Nanna pa 8 med DS og Jeppe pa 4, gift med
Mette og bor i Gjellerup ved Herning. Jeg er
39 drog arbejder som leder i socialpsykiatrien
i Silkeborg Kommune. Jeg er uddannet pae-
dagog og certificeret som systemisk coach.

Jeg har valgt at engagere mig i bestyrelsen,
fordi jeg ganske enkelt ikke kan lade vaere. Jeg
mener det er vigtigt, at vi hver isaer byder ind

der, hvor vi bare kan lave en lille forskel. Jeg
hdber, jeg kan lave den lille forskel her, og
gere mit til, at vi fortsat har en god forening,
der stadig kan seette sma dagsordneridagens
mediebillede.

N4, men tilbage til vores sidste Landskur-
sus, som i gvrigt var helt og aldeles godt, med
mange gode indlaeg og dialoger og tid til
refleksioner. Brogarden ved Middelfart vari ar
rammen om vores weekend, hvor deltagere
og oplaegsholdere rykkede ind lerdag den
17. marts til et par dage, hvor der i den grad
blev snakket igennem. Det var helt fantastisk
at opleve en weekend, hvor sd mange havde
noget pa hjertet.

Jeg vil lige bruge lejligheden til at sige tak
til alle der var med for jeres gejst og engage-
ment. Vi prgvede i dr noget nyt, som vi kaldte
foraeldreinnovation. En formiddag, hvor der
blev udvekslet ideer og oplevelser, udfordrin-
ger og problemer. Vi hdaber inden for kort tid
at have modtaget de innovative tiltag, der
kom frem mellem alle, der var til stede. Tjek
hjemmesiden.

Hvis du ikke har veeret inde og se hjem-
mesiden, vil jeg forsla, at du — nar du er feerdig
med dette blad - straks gar det.

Pa hjemmesiden vil du kunne finde alt om
foreningen, arbejdsprogram, presse, kontakt-
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personer og nyheder. Rigtig meget vil i frem-
tiden komme til at forega her, sd brug siden
og kom gerne med konstruktiv kritik, hvis der
er noget vi kunne ggre bedre.

Til slut vil jeg @nske alle en god sommer,
jeg gleeder mig til at se jer alle i Fredericia til
aktivitetsweekenden.

Med denne farste klumme haber jeg, at
jeg har skrevet noget rigtigt; jeg har i hvert
fald forsegt.

Den vildige
Konsulentordning
pd Handicapomrddet

Praksisnyt fra DUKH: nr. 9 - nov, 2011

gkrc:kflislnyi fra DUKH:
al alle lidelser indga i vurderin
segning om hjcelp efter §100i segr:%:l"cﬁ:gg?' ved an-

atonsuent vk doppo
S e | |

1Down & Up nr. 4, 2011 bragte vi et klip fra DUKHs
Praksisnyt, hvor en del af artiklen med titlen:
“Skal alle lidelser indga i vurderingsgrundlaget”
desvaerre ikke er kommet med.

Vi bringer derfor den manglende del her:

| sagen foreld der ikke de n@dvendige op-
lysninger om borgerens leddegigt — derfor
hjemvisningen.

Afrunding

Ja, alle lidelser skal indgd i vurderingsgrund-
laget, idet det er den samlede funktionsned-
seettelse, der skal laegges vaegt pa.

Nej, en borger skal ikke vaere omfattet af
personkredsen for hver enkelt lidelse for at
kunne fa daekket ngdvendige merudgifter
ved den daglige livsfarelse.

Jo, de enkelte lidelser og den deraf fal-
gende nedsattelse af funktionsevnen skal
vaere varige, og merudgifterne skal vaere en
folge af den nedsatte funktionsevne og vaere
nedvendige merudgifter ved den daglige
livsfarelse.
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Oplevelses- og akfivitetsweekend

Fredag den 21. september til sgndag den 23. september 2012

Af Lasse Surrow

Landsforeningen Downs Syndrom har igen i
ar booket et helt vandrerhjem og et hotel til
en weekend fyldt med:

® QOplevelser

* Aktiviteter/underholdning
e Socialt samveer

o Hygge — sjov — leg

® Godt humgr

Vandrerhjemmet er et Danhostel i Fredericia,
som er klassificeret med 5 stjerner. Der er 30
store og rummelige familieveerelser med plads
op til 6 personer. Alle vaerelser har eget bad og
tv. Ligeledes er der booket 50 veerelser med
bad og tv pa Hotel Kronprinds Frederik lige
klods op af vandrerhjemmet.

Se 0gsa: www.fredericia-danhostel.dk

Programmet og detaljerne er stadig under
planlzegning, og nogle er overraskelser, sa
dem bliver i farst praesenteret for i lgbet af
weekenden.

Naermere information om program, pris
for deltagelse og hvornar tilmeldingen starter
vil blive lagt ud pa vores hjemmeside www.
downssyndrom.dk den 1. juni.

Hvis viikke har jeres email adresse, s& send
den til vores sekretaer Dorte pd downssyn-
drom@downssyndrom.dk , da information
omkring tilmelding og andet vedr. Oplevel-
ses- og Aktivitetsweekenden ligeledes vil blive
udsendt pa mail til de medlemmer, som vi har
registreret en email adresse pa.

Oplevelses- og Aktivitetsudvalgs-hilsen
Thomas Hamann, Kasper Rex og Lasse Surrow




Som ny familie er det spendende at deltage i sit frste landsmgde.
Vores forventninger var hgje, og heldigvis blev de indfriet pa alle mader.

Philip er 4 en halv maned gammel. Han er fodt med
Downs syndrom, og vi er derfor pa vej til vores farste
landsmgde. Storebror pa 4 &r afleveres hos mormor og
morfar pa vejen til Brogarden i Strib. Det hele er sa nyt
og spaendende. Forventninger er store, og humgret
er hjt. Vi glaeder os til at blive klogere og til at mgde
andre foraeldre til barn med Downs Syndrom. Vi ankom-
mer, netop som bestyrelsen er ved at byde velkommen.

Af Erica Krummelinde Pedersen

Karlstadsmodellen i praksis

Bernhard Schmidt indledte med et oplaeg om
"Det seerlige ved foreeldreskabet, nar man har
et barn med Downs Syndrom”. Oplaegget var
interessant og gav os nogle flere billeder pa
vores kommende liv med en stgrre Philip. Ef-
ter frokost var der gruppeoplaeg, og vi havde
tilmeldt os "Karlsstadsmodellen - udvikling af
smabgrns kommunikation, sprog og tale” af
Helle Couppé. Vi er selv sa smat gdet i gang
med at arbejde med Karlstadsmodellen, og
det var pd mange mader interessant at se en
professionel vise sit arbejde med modellen
frem. Konceptet og metoden blev demonstre-
ret med klaver og utallige remedier fra hendes
undervisning. Hendes hensigt var tilsynela-
dende at demonstrere ngjagtig, hvordan hun
bruger metoden foran bgrnene. Vi oplevede
stilen som en smule skinger og savnede lidt
mere forklaring af metoden pa "voksensprog’.
Men sadan er det jo med smag og behag.

Tak fil en aktiv bestyrelse
Det undrede os, at nogle valgte at deltage i
landskurset, men ikke i generalforsamlingen,
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men heldigvis valgte de fleste at blive, sd 0gsa
2012 blev et ar med mange medlemmer til-
stede. Formandens beretning understregede
tydeligt, at viikke bare har brug for en forening,
men ogsa for en aktiv bestyrelse. Det kom til at
sta klart som glas for os i lgbet af landskurset, at
bestyrelsens indsats er faenomenal og helt af-
gerende for vores oplevelse af foreningen som
menige medlemmer. Foreningen er ikke noget
uden medlemmer, det siger sig selv, men at
der er tale om en levende og aktiv forening
med meningsfulde tilbud og en synlig pres-
seindsats skyldes utvivisomt den aktive indsats
i bestyrelsen. Sa tak for det til hele bestyrelsen!

Efterskole til bgrn med Downs

Sendag indledte Karl Chr. Koch med et super
spaendende oplaeg om "Karise Efterskole’, som
han selv har vaeret med til at grundlaegge, og
i dag er han formand for skolens bestyrelse.
Karl Chr.Koch tog initiativ til at oprette skolen
sammen med en anden far, da de begge sav-
nede relevante skoletilbud til deres bgrn med
Downs. Oplaegget bekraeftede os i, at hvis vi
vil noget med vores smd med Downs, sa ma
vi ofte selv tage initiativet, men historien om
Karise bekraeftede ogsa pa skanneste vis, at
vi kan flytte bjerge for vores barn, hvis det er
nedvendigt. Og det fantastiske med Karise er,
at ogsa mange andre barn har faet stor glaede
af to foraeldres keempe indsats.

Forldreinnovation

Resten af sendagen blev brugt pa forzeldrede-
bati grupper under overskriften "Foraeldrein-
novation” Vi havde valgt "Nar det unormale



bliver normalt — hvordan identificerer vi os
selv?”og "Er normalisering eller en tryg hver-
dag i specialmiljg det bedste for vores barn?”
Det var fantastisk at debattere med andre
foraeldre og snakken gik lystigt og tiden flgj
af sted. Heldigvis blev debatterne styret og
opsamlet med kompetent hand af erfarne
proceskonsulenter. Vi oplevede, at alle de
andre, havde de samme tanker, de samme
bekymringer og de samme hdb som os. De
fleste havde naturligvis flere erfaringer, men
det beted ingenting. Det kan undre, at det var
sd stor en oplevelse for os endelig at drafte
vores "nye” liv med Downs med andre forzel-
dre. Men sadan var det altsa, og det bekraefter
vel bare den kendsgerning, af vi mennesker
har brug for at spejle os i andre i samme bad.

For lidt fantra

Dagen blev afsluttet med et skent oplaeg om
"Glaeder og udfordringer i parforholdet”af sexo-
log Lene Alexander. Lene var en naervaerende
og sprudlende oplaegsholder, som i hgj grad
tog udgangspunkt i sig selv. Det klzedte hende
og oplaegget. P& den anden side sa endte vi
efter vores mening med at hare for meget om
Lene og hendes vej og for lidt om det meget

spaendende emne tantra. Man kan altid disku-
tere om det var rette tid og sted til det emne.
P4 den anden side, hvorfor ikke? Det handlede
jo om, hvordan vi holder forholdets gryde i
kog, samtidig med driften af familien med
Downs syndrom inde pa livet. Og som en mor
konstaterede under evalueringen, sa kunne
oplaegget passende veere afviklet lgrdag aften!

Det bedste var historien om en lille fighter

Pa vej hjem snakkede vi selvfalgelig om, hvor
god og interessant en weekend det havde
veeret. Og der var enighed om, at det bedste
var foreeldredebatten og de mange samtaler
med andre foraeldre. Mange forzeldre kom
forbi og hilste pa lille Philip og fortalte os om
deres bgrn. Det gjorde bl.a. stort indtryk pa os
at made Anns far, som fortalte om sin lille figh-
ter. Ann har mgdt de fleste af de udfordringer,
som bern med Downs kan mede: Tarmfor-
snaevring, hjertefejl og leukaemi. Men hun er
kommet steerkt igennem alle operationer og
behandlinger. Sadan et sejt lille menneske far
man lyst til at mede. Sa vi glaeder os allerede
til aktivitetsweekenden i september, hvor vi
haber at gense mange foraeldre, denne gang
sammen med deres barn.

Philip pd 4% mdned er med mor og far til landsmade.
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Kilde: LEVs nyhedshrev

Midtjyske kommuner:

Avisen Kommunen beskriver i dag, hvordan en raekke
midtjyske kommuner bevidst spekulerer i at traeffe
sociale afgarelser, som de godt ved bliver underkendt
i ankesystemet. Det er "klart ulovligt”, skriver Statsfor-
valtningen Midtjylland i en udtalelse. LEVs landsfor-
mand glaeder sig over, at spekulationen i ankesystemet
nu endelig er blevet dokumenteret.

En reekke midtjyske kommuner erkender
abent, at de bevidst udfordrer social- og be-
skaeftigelseslovgivningen, nar de treeffer af-
gorelser pa det sociale omrade. Det kan for
eksempel veere afggrelser om tildeling af en
ledsageordning eller tildeling af socialpaeda-
gogisk bistand i et botilbud. Over for Statsfor-
valtningen Midtjylland forklarer kommunerne
sdledes, at malet er at "preve lovens graenser
af” for at finde ud af, om serviceniveauet pa
et konkret omrade kan presses laengere ned.
Den praksis fremgar af hgringssvar til Stats-
forvaltningen Midtjylland, som avisen Kom-
munen har fdetindsigt i. Haringssvarene blev
givet som del af en undersggelse af den hgje
andel af klagesager pa social- og beskaeftigel-
sesomradet, hvor ankenaevnene enten har &en-
dret eller hjemvist kommunernes afgarelser.
P& baggrund af hgringssvarene melder
Statsforvaltningen Midtjylland klart ud i for-
hold til kommunernes ‘greensesggende ad-
feerd’ Ifelge Kommunen karakteriserer Stats-
forvaltningen kommunernes praksis som “Klart
ulovlig og muligt ansvarspadragende”.

Taberne er de svageste
LEVs landsformand, Sytter Kristensen, er til-

freds med Statsforvaltningens klare melding
om kommunernes made at spekulere i an-
kesystemet.

- Det har jeg sagt leenge - og det er de sva-
geste, som er taberne i det spil. Alle de borgere,
som ikke magter at anke en afgarelse, og som
ikke har nogen til at hjzelpe dem med at gere
det, de bliver gidsler for kommuner, der helt
har misforstaet, hvad det vil sige at vaere en
ansvarlig myndighed i et retssamfund.

- Jeg er dybt bekymret over den udvikling,
som vi her far dokumenteret. Det er ganske
enkelt ikke vaerdigt, nar kommunerne er myn-
dighed ud fra et princip om at 'gar den - sa
gar den, udtaler Sytter Kristensen.

Socialministeren ma gribe ind

LEVs landsformand er helt overbevidst om, at
der ikke blot er tale om et midtjysk faanomen,
og hun forventer at socialminister Karen Haek-
kerup tager affeere:

- Vi har masser af henvendelser i LEVs
radgivning om afgarelser, som er helt ude i
skoven. Spekulationen i ankesystemet er en
landsdaekkende tendens. Og det skal stoppes
nu. Jeg har vanskeligt ved at se, hvem andre
end landets socialminister, der kan gare det.

B L5 hele artiklen pd Kommunen.dk
(kreever log in)

B [ s udtalelsen fra Statsforvaltningen -
PDF (Titel: Samtlige kommuner i Region
Midtjylland. Kommuners behandling af
sager efter beskaeftigelses- og sociallov-

givningen).



Ny hjemmeside
om livet med
Downs syndrom

Af Erica Krummelinde Pedersen

Som nye foraeldre til Philip fadt med Downs
syndrom har vi haft stor gleede af Landsfor-
eningens hjemmeside og af hjemmesider
udviklet af andre foraeldre til barn med Downs
syndrom.

Det gav os lyst til at udvikle vores egen
hjemmeside med vores historie. Og det var
med stolthed, at vi kunne praesentere hjem-
mesiden www.visionerfordownssyndrom.dk
pad den internationale Downs syndrom Dag

Visioner
for DOwns

syndrom

den 21. marts. Hiemmesiden praesenterer ikke
bare vores historie, men ogsa vores holdnin-
ger, erfaringer og traening med Philip.

P& hjemmesiden har vi ogsd samlet den
litteratur, de artikler og de You Tube videoer,
som vi har haft glaede af at lzese og se. Vi prae-
senterer ogsa vores egen treeningsvideo med
Philip. Det er vores hab, at andre - isaer nye
forzeldre - kan fa gleede af de erfaringer og de
links, som vi praesenterer pa siden.

Kilde: LEVs nyhedshrev

Udvidelse af ledsageordningen for unge

Ledsageordningen efter servicelovens §45 for unge mellem 16-18 dr blev udvidet
den 15. marts 2012 fil ogsa at omfatte aldersgruppen 12-15 ar.

Ledsageordning for unge skal med forzeldre-
nes accept tilbydes unge med betydelig og
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne,
som ikke kan faerdes uden for hjemmet uden
ledsagelse. Det kan veere kgrestolsbrugere
og andre med svaere bevaegelseshandicap,
blinde og steerkt svagsynede, unge med psy-
kisk udviklingshaemning og andre, der af den
ene eller anden grund er ude af stand til at
feerdes pd egen hand.

Lov om social service, §45:
»Kommunalbestyrelsen skal tilbyde 15 timers
ledsagelse om maneden til bgrn og unge mel-
lem 12 og 18 ar, som ikke kan faerdes alene
pa grund af betydelig og varigt nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne. Dette gaelder dog
ikke for bgrn og unge mellem 12 og 18 &r,
som har et degnophold efter § 52, stk. 3, nr.
4,509 7«

Loven fradte i kraft den 15. marts 2012.
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En sommerierieoplevelse!

_ Af Annelise Jespersen
™ aliespersen@gmail.com

Sebastian, som jeg er farmor til, er 6 ar. Han er
fodt og bor i KéIn , Tyskland. Hans hovedsprog
er jo derfor tysk, men han taler ogsa en lillebitte
smule dansk. Hver sommer kommer han her til
Danmark pa ferie hos os.
En af de store forngjelser er at gd med farfar
Jorgen ud i hans garage og lave og rode med
ting. Og som | kan se 0gsa at prave at sidde
pa farfars fine gamle motorcykel, - og han
ser jo rigtig glad og stolt ud.
Sebastian gar i gjeblikket i integreret bor-
nehave men starter i skole til september i
integreret lilleskole, sa det kan vaere, der senere
kommer en lille hverdagshistorie derfra.



Skjern 11.-13. maj 2012

Special Olympics ldratsfestival

- Sport med et smil

www.dhif.dk
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Organisationer og idraetsforeninger i Ringksbing-Skjern Kommune



Pressemeddelelse fra Dansk Handicap Idraets-forbund sendt kl. 11.22 torsdag den 12. april 2012

Dejbjerglund Efterskole pa vej

FESTVALEN

fil Special Olympics ldreetsfestiv - arowt

Samtlige 198 elever fra Dejbjerglund Efterskole deltager
i weekenden 11.-13. maj i Special Olympics Idraetsfesti-
val 2012 - der er en landsdaekkende idraetsfestival for
knap 600 idraetsudevere med et udviklingshandicap.
Efterskoleeleverne skal opvise med gymnastik ved ab-
ningsceremonien samt hjalpe til ved de 12 forskellige
idraetter under festivallen, der finder sted i Skjern.

15-4rige Anna Hamborg Pedersen gér i 9.
klasse pa efterskolen pa idraetslinjen og ser
meget frem til at opleve, hvordan en begi-
venhed i den stgrrelse foregdr.

- Jeg glaeder mig til det, fordi jeg tror,
det bliver meget anderledes, end det vi er
vant til. Jeg hdber at kunne give deltagerne
en god oplevelse ved at behandle dem pa
samme made, som vi behandler hinanden
her pa skolen.

Anna ser det som en lzererig udfordring at
skulle hjzelpe til pa festivalen. Noget hun kan
tage med, hvis hun en anden gang kommer
til at treene unge med udviklingshandicap.

Og det er netop et af formalene med sko-
lens deltagelse, fortzeller skolens forstander
Kjeld Lykke Christiansen.

Fest og gensynsgleede

Dansk Handicap Idreets-Forbund afholder fe-
stivalen hvert andet ar, og efter vellykkede
arrangementer i Esbjerg, Vejle og Naestved i
henholdsvis 2006, 2008 og 2010 afholdes arets
festival i Skjern. Omkring 600 deltagere fra
Danmark samt Sverige, Tyskland og @strig har
tilmeldt sig festivalen, der er malrettet voksne
og unge over 16 ar med udviklingshaemning.
Steevnecentrum er Skjern Kulturcenter, men
der dyrkes ogsd idraet andre steder i og om-
kring Skjern.

Fra Dansk Handicap Idreets-Forbund glee-
der breddekonsulent Anette Svejstrup sig til
at felge deltagerne pa naert hold:

— Festivalen ligger op til en herlig sam-
menblanding af idreet, fest og hygge, og derer
ingen tvivl om, at det bliver en stor oplevelse
for deltagere og andre involverede i staevnet.
Vi har faet rigtig mange tilkendegivelser fra
deltagere, der ‘'glaeder sig helt vildt, og der vil
for mange deltagere 0gsa blive gensyn med
gamle kammerater ndr mere end 60 klubber
0g institutioner szetter hinanden steevne i
Skjern, siger Anette Svejstrup.

Special Olympics Idreetsfestival er tre dage
med idraet, fest og socialt samvaer. Der afvikles
konkurrencer i:

atletik — badminton — boccia — bowling
floorball - fodbold — golf — gymnastik
hockey — handbold - ridning — svemning

Idraetsaktiviteterne foregari dagtimerne, mens
aftenerne byder pa festlige indslag — blandt
andet dbnings- og afslutningsceremoni samt
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fest med dans og musik — leveret af bandet
Blue Hawaii.

Fairness

Special Olympics idreetsfestival afholdes ef-
ter de regler, som den internationale Special
Olympics-organisation har fastsat. Det betyder,
at alle deltager pa nogenlunde lige fod med
andre i konkurrencer. Desuden er alkohol og
rygning bandlyst under hele festivalen, og
deltagerne forpligter sig igennem en olympisk
ed til at udvise fairness.

Arranggrer

Ringkebing-Skjern Kommune, Skjern Kultur-
center og Dansk Handicap Idreets-Forbund er
arranggrer af arrangementet, der stgttes gko-
nomisk af bl.a. Ringkabing-Skjern Kommune,
Bikubenfonden og DHIF. Der er imidlertid ogsa
stor involvering fra lokale idraetsforeninger og
organisationer, der har meldt sig til nogle af
de mange opgaver i forbindelse med afvik-
lingen af staevnet som f.eks. indkvartering og
bespisning.

Fakta om Special Olympics

Special Olympics — SO — er en verdensom-
spaendende organisation, som arbejder med
idraet for personer med udviklingshandicap.
SO-staevner er breddeidrzetsstaevner for perso-
ner med udviklingshandicap med forskellige
funktionsniveauer, hvor deltagerne inddeles
efter deres aktuelle formaen (kaldet divisio-
nering). | modszetning hertil er De Paralym-
piske Lege (PL) meget elitzert og for alle han-
dicapgrupper — handicapidrzettens svar pa
De Olympiske Lege. Laes mere pa: www.dhif.
dk - Aktiviteter - Special Olympics Idreetsfe-
stival 2012.

Kontaktinformation:

Anette Svejstrup, breddekonsulent i
Dansk Handicap Idraets-Forbund
E-mail: anette.svejstrup@dhif.dk
TIf.2099 03 44

Marie Christine Tanggaard, kommunikations-
konsulent i Dansk Handicap Idraets-Forbund
E-mail: mct@dhif.dk . TIf. 22 25 58 45




Vi har i vores familie (mor, far, Nanna pa 8 med DS og
Jeppe pa 4) lenge haft et stort enske om at komme
pa skiferie.

Af Thomas og Mette Hamann

Mange i vores familie og omgangskreds drager
hvert ar af sted mod syd eller nord og vender
hjem med en fantastisk familie oplevelse i
bagagen. Det kunne vi 0gsa bare rigtig godt
taenke os, men vivar noget usikre pd hvordan
vi skulle gribe det an. Vi (mor og far) har begge
staeten lille smule pa ski tidligere, men er ikke
super erfarne skilgbere og ville blive gevaldigt
udfordret, hvis vi selv skulle laere vores barn
at std pa ski. Derudover var vi ogsa usikre pd
om en almindelig skiskole ville kunne fungere
for Nanna.

Sa var det, vi ved lidt af et tilfeelde, kom i
kontakt med Helle og Klaus fra Oksbagl, der har
Josefine pa 14 &r med DS. De havde vaeret pd
skiferie gennem flere ar og kunne fortzelle en
masse om de erfaringer de havde gjort sig i
lobet af drene. Vi var solgt og overbevist om
at det var noget vi kunne klare. Sa vi pakkede
bilen og kerte af sted i uge 7, klar til en uge
pa ski og nye udfordringer. Efter alt for mange
timer gennem Tyskland ankom vi til alperne i
@strig, neermere bestemt Kreischberg.

Et omrade, som maske ikke er sa kendt
blandt danskere, men som passede helt per-
fekt til vores behov. Et sted som ikke er starre
end, at man kan finde hinanden og samtidig
blive udfordret pa pister i alle svaerhedsgra-
der. Omradet er helt perfekt til barn med en
masser bla pister , barnebakker, trampoliner,
kaelkebane og en "Dinopark’”.

Vihavde lejet en rigtig fin hytte, i en ferie-
park teet pd bjerget, hvor der var god plads
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skiferie

til de n@dvendige pauser der skal
til, men ogsa til afslapning og
hygge. For os var det meget vig-
tigt med en god base, hvor vi kunne lade op
0g samle energi.

Farste dag var der mange praktiske ting der
skulle pa plads og meget der skulle prgves for
forste gang; leje af ski, have ski og skistgvler
pa, med gondol lift op pd bjerget og prove
barnebakken for farste gang. Pyh! Nanna og
Jeppe sugede alle de nye indtryk til sig, hvilket
samtidigt tappede dem for alle kreefter.

Men — med det rette antal pauser, en god
portion talmodighed og diverse "gulergdder”
som motivation for at klare de nye udfordrin-
ger, sd kunne vi se, at begge bearn lige sa stille
udviklede sig og kunne klare lidt mere. Vi ma
dog sande at en paen del af vores feriebudget
blev brugt pa trampolinerne pa bjerget — man
kan altsa lige klare lidt mere, nar der er en
hoppetur pa trampolinen i sigte.

Vi var sa heldige, at Klaus og Helle med
familie ogsa skulle pa skiferie i uge 7, og det
var helt fantastisk at have en anden familie,
som kunne hjzelpe os og blandt andet laere
os en ny teknik "Free motion”. En teknik hvor
man (meget kort fortalt) kerer pa korte ski, ikke
plover og overfgrer de naturlige bevaegelser vi
kender fra eksempelvis cykling til skilgbet. En
teknik der er super god, for specielt Nanna, da
denerlet at lzere, og ikke er sd anstrengende
at bruge som almindelig slalom.

Vi kunne sikkert blive ved at fortalle... Og
der eringen tvivl om at vi havde en FED uge
pa ski, ikke mindst takket vaeret nogle fan-
tastiske mennesker der var klar til at tilbyde
deres hjeelp og dele ud af deres erfaringer.

Vi er HOOKED og skal med garanti af sted
igen. Vores drgm om skiferie gik i opfyldelse.
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Mandag den 2. april 2012 laeste jeg Etisk set i Kristeligt
Dagblad. En lille tankevaekkende artikel.

Af Kirsten Sarensen

Klavs Birkholm - tidligere medlem af Etisk
Rad - skrev artiklen: Nar spurven tjipper 'sol-
forrykt i sind’

Birkholm indleder med flere verselinier
fra Johannes V. Jenses digt 'Tidlig Var, som
vi kender fra hgjskolesangbogen og umid-
delbart teenker man, hvad har alt dette med
etik at ggre. Umiddelbart ingenting - ifalge
den angelsaksiske nyttevaerditeenkning, der
dominerer herhjemme pt. Alting - ifelge K.
E.Legstrup, der var en af det 20. drhundredes
stgrste etiske teenkere, skriver Birkholm.

Citat: 'Ifelge nytteveerdifilosofien er etik-
kens afggrelse i sidste ende en logisk kalkule
om, hvilken handling, der gavner mest og
skader mindst. Ifelge Lagstrup hidrarer den
etiske impuls i sidste ende fra universet og
ma begrundes metafysisk — det er ikke no-
gen specielt religigs tanke, det er bare en helt
anden filosofi.

Dette: At verden taler til os, at vi akkurat
som spurven er overveeldet af det vidunder-
lige og ma bryde ud ijubel forsyner os med
et ‘'metafysisk overskud; der betyder, at vi ikke

PA EN STRALE
SOL VI RIDER,

EJA, NU OG ALLE
TIDER

e .3 v b |

bare er optaget af at overleve og at berige
os selv — men ogsa eksempelvis af verdens
skanhed og af andre menneskers ve og vel.

Vieren del af det samme univers, vi star ikke
bare udenfor, iagttagende og analyserende. Vi
er opfyldt af den samme jubel som spurven:
Over at veere.

For Sundhedsstyrelsen, Sundhedsministe-
riets embedsmaend og rigtig mange laeger
er denne tankegang bade ubegribelig og
uhdndterbar. Neeh, autonomi, ‘den enkeltes
frie valg, det ma vaere etik nok!

Taler vi for eksempel om fremtidens foster-
diagnostik, s er det vel ikke afggrende, om
de nye teknologier vil medfgre 10.000 eller
20.000 flere aborter om dret. De aborterede
har jo bevidsthed som en haletudse eller hgjst
som en museunge. De ved intet om det tilvae-
relsesmirakel, de gar glip af, sa det har ingen
nytteveerdi at tage hensyn til dem.

Men disse embedsmaend handleriblinde.
‘Breendslen til sjaelens ild er alle tings sansbare
legemlighed; siger Lagstrup. Hvis vi befandt
os i ettomrum, uden vindens susen, baekkens
rislen, baggardskattens hvaes — eller hvilke
indtryk der nu er hjemlige for den enkelte —
ville vi hverken kunne hade, elske, tzenke eller
debattere. Endsige digte som Jensen: 'Pa en
strdle sol vi rider, eja, nu og alle tider!'Citat slut.
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Pressemeddelelse fra DANSK HANDICAP IDRZTS-FORBUND fredag den 11. maj 2012

Dansk Handicap ldreets-Forbund
far ny sponsor for breddeidraetten

En fire-arig sponsoraftale mellem olie- og energisel-
skabet OK og DHIF skal tilgodese breddeidraetten i de
mere end 400 lokale handicapidratsforeninger, som er
medlem af DHIF. Aftalen indebzerer bl.a. en nyoprettet
"0K Udstyrspulje;, som medlemsforeningerne kan sgge
midler fra til nyt sportsudstyr.

Den netop indgdede samarbejdsaftale mel-
lem OK og DHIF betyder, at idraetsudgverne i
de mange danske handicap-idraetsforeninger
nu far en partner, der i mange ar har veeret
engageret i lokalsamfundet og saerligt i bred-
deidreetten.

L%
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Ifelge Saren Jul Kristensen, der er bredde-
og teamchef i DHIF, er matchet mellem DHIF
og OK derfor rigtig godt:

- Et samarbejde med OK om handica-
pidraettens breddeidrzet er et godt match
set i relation til, at OK i forvejen stgtter den
lokale breddeidraet for mennesker uden han-
dicap. Nu kommer der ogsa stette til han-
dicapidraetten og seerlig stette til udvalgte
breddeidraetsarrangementer. Det sidste er vi
ikke mindst glade for, idet det altid er en ud-
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fordring at finde sponsorer til breddeidraetsar-
rangementer, siger Sgren.

Hos OK er man ogsa glade for den nye
aftale, og sekretariatschef og CSR-ansvarlig i
OK, Svend Lykkemark Christensen, er sikker pa,
at den nye aftale vil hjeelpe med til at bringe
fokus pa breddeidrzetten for handicappede
i Danmark:

-Vihar samarbejdet med lokalsporten og
foreningslivet i over 20 &r nu, og det betyder
meget for os, at foreningslivet trives. Det har
vi gjort til en maerkesag, og det glaeder os,
at vi nu ogsd kan samarbejde med DHIF om
at stgtte breddeidraetten for handicappede,
siger Svend.

Udstyrspulje fil medlemmerne

Som en del af aftalen mellem DHIF og OK bli-
ver der oprettet en ‘OK Udstyrspulje; som giver
medlemsforeningerne i DHIF mulighed for at
sege midler til nyt sportsudstyr, der ofte skal
specialfremstilles til handicappede og derfor
er ekstra dyrt. Midlerne til puljen kommer fra
en benzinkort-sponsoraftale, som DHIF har
indgdet med OK.

Med aftalen kan OK's benzinkortkunder
veelge at tilknytte deres OK Benzinkort til DHIF,
og derved donerer OK seks gre til udstyrspul-
jen pr. liter benzin, som kunden tanker. Jo

flere der gnsker at stotte DHIF ved at knytte
deres OK benzinkort til forbundet, jo flere
sponsorkroner gar der til breddeidraetten.
DHIF administrerer udstyrspuljen og fordeler
sponsorkronerne ud til medlemsforeningerne:

- Vi hdber naturligvis pa, at rigtig mange
gnsker at stgtte dansk handicapidraet ved at
tilknytte deres OK benzinkort til DHIF. Det kan
blive til rigtig mange penge til nyt udstyr, siger
Birgitte Poulsen, der administrerer mere end
1200 OK benzinkort-sponsoraftaler med lokal
sportsklubber og foreninger.

OKhar desuden til hensigt at stgtte diverse
handicap-idraetsarrangementer, og er fx me-
daljesponsor for Special Olympics Idraetsfestival
2012, som bliver afholdt for knap 600 personer
med 700 udviklingsheemmede i Skjern i week-
enden den 11.-13. maj (har veeret afholdt).

Kontaktinformation:

Seren Jul Kristensen
Bredde- og Teamchef i DHIF
TIf. 20 30 60 88

E-mail: sik@dhif.dk

Thue Sandgren Birk
Kommunikationskonsulent hos OK
TIf.8932 2515

E-mail: tsb@ok.dk



Kilde: LEVs hjemmeside: www.lev.dk

Handicappedes demokrafiske
medborgerskab sjofles

Gor kommunens konkrete handicapudgifter til et ud-
ligningsparameter til fordel for den kommune, hvor
borgeren med handicap bor og lever - ikke hvor de
boede engang.

Debatindleeg af Sytter Kristensen, Susanne
Olsen, Knud Kristensen og Lone Maller
bragt i Kristeligt Dagblad den 23. april 2012

Danmarks status som retsstat med respekt for
konventioner er under pres. Og det har den
vaeret siden 2010, hvor en aendring af Lov om
retssikkerhed og administration pa det sociale
omrade blev presset igennem Folketinget.

/ndringen betyder, at flere tusinde sarbare
borgere med handicap har faet frataget de-
res fulde demokratiske medborgerskab - og
at deres retssikkerhed er blevet forringet. Ja,
man tror, det er lagn og fordrejning. Men den
er desveerre god nok.

Konsekvenserne af lovaendringen i 2010
er pd én gang meget enkle og dybt kom-
plicerede.

De er enkle i den forstand, at den davee-
rende regering besluttede, at tusindvis af men-
nesker med omfattende behov for hjzelp skal
have fastlagt deres hjeelp i en anden kommune
end den, de bor i.

Disse ofte meget sarbare borgere har der-
med ikke - modsat alle andre - mulighed for
at gere deres demokratiske indflydelse geel-
dende over for de kommunalpolitikere, som
har ansvaret for den hjzlp, der ydes.

Regeleendringerne fra 2010 er desveerre
0gsd komplicerede. Kort fortalt handler de

@

om det gkonomiske mellemvaerende mel-
lem kommuner pa dele af det specialiserede
socialomrade.

For 2010 var det den kommune, som for-
ste gang visiterede en borger til eksempelvis
et botilbud i en anden kommune, som 0gsa
afholdt udgiften.

Det kaldes betalingskommunen. Men det
var dengang kommunen, hvor borgeren bor,
som var handlekommunen, det vil sige den
kommune, som har beslutningskompetencen
som social myndighed.

Det blev der vendt op og ned pa med re-
geleendringen i 2010. Under en smavulgaer
parole om at "den, som betaler, 0ogsd bestem-
mer musikken” fik betalingskommunen nu
0gsa rollen som handlekommune. Det lyder
maske ikke af sd meget, men konsekvenserne
er markante.

Lad os tage et teenkt men fuldkomment
realistisk eksempel: En borger - lad os kalde
hende Margrete - blev for 20 ar siden visiteret
til et botilbud i Redby af Aalborg Kommune.
Margrete bor altsd i Redby, men med rege-
lzendringen far hun altsa nu truffet sine sociale
afgarelser af en sagsbehandleri Aalborg, 480
kilometer vaek.

De kommunalpolitikere, der beslutter det
serviceniveau, som Margrete far tildelt sin
hjeelp pa, er ogsd i Aalborg. Og de politikere
har Margrete har ikke en chance for at pavirke
gennem almindelige demokratiske kanaler.

Maerk selv efter - hvordan ville det mon
veere sadan at fa beskaret sit fulde demokra-
tiske medborgerskab?



Der er ogsd en raekke konkrete, negative
konsekvenser for de bergrte borgeres rets-
sikkerhed. Vi har oftest med saerligt sarbare
medborgere at gare. Mennesker, der pa grund
af deres handicap i forvejen kan have vanske-
ligt ved selv at varetage deres interesser over
for offentlige myndigheder. Deres reelle rets-
sikkerhed er pa en raekke omrader markant
forveerret med de nye regler.

Regeringen har for nylig spillet ud med et
forslag til reform af den kommunale udlig-
ning. Reformforslaget har ikke en lgsning pa
det problem, vi her har beskrevet, men det
kunne det maske fa.

Vi vil derfor bede gkonomi- og indenrigs-
minister Margrete Vestager (R) se reformforsla-
get efter en ekstra gang. Ger kommunernes
konkrete handicapudgifter til et udlignings-
parameter til fordel for den kommune, hvor

Kommentarer til artiklen

Af Torben Olsen, LEV Brgndby
Skrevet den 24. april 2012 kl. 17.13

Ja, det er detvi (LEV-lokalt) ude i kommunerne
kaemper med og imod, denne hjemtagelse
af borgererne som blev mulig under den da-
veerende regering, og musikken spiller stadig
derude.

Det kan godt vaere, at det er kommunalpo-
litikerne der beslutter serviceniaveauet i kom-
munalbestyrelsen, men det er embedsmaend/
kvinder der udmenter besparelserne via deres
fortolkninger af politikernes beslutninger, og
sa bliver det sveert for den enkelte, hvem er det
lige der skal afgare om deres retssikkerhed er
blevet kraenket. Om Margrete Vestager (R)vil
folge anbefalingen fra organisationerne bliver
sikkert et spargsmal om gkonomi, og ikke et
spgrgsmal om retssikkerhed.

borgeren med handicap bor og lever - ikke
hvor de boede engang.

Det vil bdde vaere administrativt enkelt
og etisk forsvarligt. Kommuner, som har hgje
udgifter pad omradet, for eksempel fordi de
har flere botilbud for mennesker med handi-
cap eller sindslidelser, vil fa tilfart ressourcer.
Kommuner med lave udgifter vil tilsvarende
skulle afgive.

Maske er det ikke sd enkelt. Det kan vaere
sveert at gennemskue udligningen. Men at
der skal findes en anden made at udligne
udgifterne pa end i dag, er indiskutabelt. Det
bade tror og hdber vi, at enhver kan se.

Sytter Kristensen, Susanne Olsen, Knud Kri-
stensen og Lone Mgller er alle landsformaend
for henholdsvis: Landsforeningen LEV, Dansk
Handicapforbund, SIND og Spastikerforenin-
gen.

Af Anni Pedersen
Skrevet den 24. april 2012 kl. 19.06

Det er helt forkert, at man som vores plejesgn
har stemmeret i en kommune som i de virke-
lig afggrende sager ingen indflydelse har pd
beslutningerne. Han er fedt ind i Kebenhavns
Kommune og far ALDRIG muligheden for at
komme ud af Kgbenhavn Kommunes "klgr”.
Uanset hvor han flytter hen i landet, vil det
veere KK, der skal afgare, hvilke muligheder
han har i sit liv.

Jeg hdber virkelig, at det bliver sadan, at
pengene fglger borgeren, som ULF altid slar
pa tromme for.
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DET KREATIVE RUM
v/ Eva Tworek

Akrylfarvernes

mange muligheder

Inspirerende ideer for bgrn, unge og voksne




Kreativitet for udviklingsheemmede

sommerfuglene

Udviklingsheemmede kan have mange muligheder for
at udtrykke sig med deres eget sprog. Ved enkle teknik-
ker som kan drejes pa kryds og tvaers, kan oplevelsen af
farverne, bevaegelsen, rytmen og fordybelse udvikles
til gleeden ved at vaere kreativ. Det vaesentligste er at
finde frem til de omrader, hvor fglelsen af samklang
med brugeren er i overensstemmelse med processen.

AfLea og Eva Tworek

Det er op til formidleren at tage hensyn til,
hvad der kan lade sig ggre i forhold til den
udviklingshaemmede. Nogle skal have rigtig
meget hjzelp, andre kan selv.

Min dejlige datter Lea 22 ar har veeret i sin
puppe i rigtig mange ar af hendes liv. Har vae-
ret elev pd Marjattaskolehjem fra hun var 7-16
ar. Marjattaskolen matte opgive Lea, hvorefter
der fulgte en del ophold i det nordsjeelland-
ske tilbud, som ikke var saerlige befordrede i
forhold til Leas diagnoser.

Men indenfor det sidste ar har Lea faet
den ro og forstdelse for hendes livs betingel-
ser. Puppen er begyndt at revne og en smuk
skrgbelig sommerfugl er ved at brede sine
vinger ud.

Lea og jeg kan arbejde inden pd mit atelier,
nar Lea erhjemme, og vi nyder hver iszer, glae-
den ved farverne, bevist og ubevist i kortere
og leengere forlgb.

Mit budskab er at formidle denne viden
videre til selv at skabe det kreative rum i
samklang med andre. Derfor valgte jeg at
producere en DVD: "Akrylfarvernes mange
muligheder”. 7 afsnit hvor jeg har lagt vaegt
pa anvendelsen af simple teknikker, s alle kan
veere med uden forudgaende forudsaetninger.
Det eneste der skal anskaffes er farverne og
ganske fa remedier, de fleste materialer er
genbrug eller hvad du har i kekkenskuffen.
Alle aldersgrupper kan deltage og lade sig
inspirere, der er ingen faerdige resultater kun
masser af muligheder.

Se et afsnit fra DVD'en pa www.ideva.dk
Pnskes der kurser — se hvad IDEVA tilbyder pa
hjemmesiden.

DVD’en kan kgbes pa www.ideva.dk og koster
kr. 150,- + fragt.

Giv vores barn, unge og voksne udviklings-
heemmede et kreativt rum.




Anette B. Arentsen

pRlNSE SSER
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Min personlige beretning
om at blive mor til Sofie

A} TURBINE



Ny bog:

"Vi er ret sikre pg, at jeres datter er fadt med
Downs syndrom”!

Denne konstatering far Lars og Anette af en
lege fa timer efter, at deres farste barn, Sofie,
er fedt. Ogsa selvom de forinden fik foretaget
en nakkefoldsskanning, der ikke viste nogen
risiko for kromosomfejl.

Bogen skildrer en autentisk historie om
et nybagt foraeldrepar, der oplever det vaerst
teenkelige ske pd den ellers lykkeligste dag i
deres liv: De far beskeden om, at deres ny-
fedte barn er handicappet og desuden skal
hjerteopereres tre maneder senere.

Man felger den nye families overvaeldende
falelsesliv, der knytter sig til alt det ukendte,
som venter dem i tilvaerelsen med et handi-
cappet barn.

Kan prinsesser have Downs syndrom?
Af Anette B. Arentsen

TURBINE 2012

ISBN: 978-87-7090-886-3
120 sider

Vejl. pris: kr. 229,-

Bogen er skrevet af Anette B. Arentsen, mor
til Sofie, og beskriverien zrlig og let tone alle
hendes grimme tanker, darlige samvittighed
og tvetydige folelser for sin lille pige. Forfat-
teren deler i en vedkommende og livsbekraef-
tende fortaelling ud af erfaringer fra en per-
sonlig krise, der udvikler sig til en stor glaede.

Anette B. Arentsen har selv skrevet og lay-
outet denne bog, der skildrer de farste tre ar
af Sofies liv med ord og billeder.

For yderligere oplysninger og anmeldereksemplarer
kontakt venligst:

TURBINE Forlaget, post@turbine.dk

tlif. 86 12 79 16 eller

forfatter Anette B. Arentsen pa tif. 40 98 16 63
eller mail@anetteba.dk



"Den klarer jeg mor...”

Af Brita M. Laursen

Lerdag, og masser af vasketgj. Du kender det
sikkert. Jeg var péa vej i haven for at haenge
endnu et kuld nyvasket tgj pa tarresnoren.
Maja kom forbi mig og udbrad: "Ej al det tgj,
skal det ud mor?”

Jeg svarede, at det jo skulle haenges op,
blive tert igen sd vi sammen kunne laegge det
sammen senere. Maja kigger pa mig og siger
sa&: "Den klarer jeg mor”. Hun tog vaskekurven
med ud til snoren. Jeg gik efter og forklarede

hende, at hun jo er for lav til at kunne nd sno-
ren, sa det var helt okay at jeg selv haengte det
op. Men Maja insisterede pa at ville haenge
tojet til tarre. "Ok”" svarede jeq. Jeg stod deref-
ter og sa pa hvordan hun meget malbevidst
hentede den lille rutchebane, placerede den
lige under snoren, klatrede op og sagde tri-
umferende: "Hvis du lige giver mig det sa..."

Sa blev tgjet haengt op ved falles hjzlp.
Skent.

Har du ogsa en lille hverdagshistorie, som du vil dele med os?
Sa skriv til os — gerne pa e-mail. Adressen finder du pa side 2.




2012/2013

AKTIVITETSKALENDER

DATO

22.-23.juni
6.juli

24. august

1. september
21.-23. september

6.-7. oktober

31. oktober
24. november

12. december

16. marts 2013
16.-17. marts 2013

21. marts

HUSK ogsa at du kan finde aktuelle
kursustilbud pa www.downssyndrom.dk

HVEM

LDS
Medieudvalg

Medieudvalg

LDS
LDS

LEV

Medieudvalg
LDS

Medieudvalg

LDS
LDS

LDS

HVAD - HVOR

Bestyrelsesweekend

Deadline for stof til blad nr. 3,2012

Down & Up nr. 3 forventes

at udkomme

Bestyrelsesmade

Aktivitetsweekend, Fredericia

Repraesentantskabsmade

Trinity Fredericia

Deadline for stof til blad nr. 4, 2012

Bestyrelsesmgde

Down & Up 4 og kalender 2013
forventes at udkomme

Generalforsamling
Landskursus 2013

Downs syndrom Dag




HVORDAN BLIVER JEG MEDLEM

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

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

Medlemskab kr. 200,00/ar

Post nr.: By:

Kommune og region:

E-mail:

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

Tilknytning til person med DS:

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

Fedselsar for personen med DS:

Q Girokort gnskes tilsendt

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





