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KORT NYT

KENDER DU DE
NYE REGLEROM
BRUG AF MAGT?

Den 1. januar 2020 traeder reviderede regler om
magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmel-
sesretten over for voksne med betydeligt og varigt
nedsat funktionsevne i kraft. Socialstyrelsen udgiver
handbgger, film og undervisningsmaterialer, der
giver viden om reglerne og laegger op til refleksion
over brug af reglerne i egen praksis.

Om baggrunden for revisionen skriver Socialstyrel-
sen, "at et serviceeftersyn har vist, at de geeldende
regler kan vaere en barriere for, at de sociale tilbud
kan yde den ngdvendige omsorg og beskyttelse
over for borgerne i de situationer, hvor geengse so-
cialpadagogiske indsatser ikke slar til”"

Der er udarbejdet materialer til bade borgere og
pargrende, fagpersoner pa for eksempel botilbud,
plejecentre eller dagtilbud og til myndighedsperso-
ner. Studerende vil ogsa kunne bruge materialerne.

Informationsmaterialerne, der er udarbejdet i sam-
arbejde med Sundhedsstyrelsen, kan bruges enten
individuelt eller i forbindelse med eksempelvis
personalemader, pa uddannelsesinstitutioner eller
meder for borgere/pérerende.

Her finder du en oversigt over de materialer og kil-
der, der er anvendt i undervisningsmaterialet "Brug
af magt - regler i praksis": socialstyrelsen.dk/tvaerga-
ende-omrader/magtanvendelse

socialstyrelsen

3 de
Til borgere og pareren
Regler om brug af magt

over for voksne rmed betydelig 09 )
varigt nedsat psykisk funktionsevn

Viden til gavn
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Danmarks bedste
offentlige arbejdsplads:

JAC! Igen!

Great Place to Work har netop karet Job-, Aktivitets- og
Kompetencecenteret (JAC) i Gentofte Kommune til
Danmarks Bedste Offentlige Arbejdsplads for andet ar i
traek. Pa JAC, der har tilknyttet cirka 400 borgere, har de
vendt den traditionelle ledelsesmetode pa hovedet og
arbejder ud fra, at medarbejderne sidder med guldet og
den vigtigste viden.

"Jeg er utrolig stolt over den kultur, visammen
har skabt pa JAC, og prisen som Danmarks
Bedste Offentlige Arbejdsplads er et keempe
skulderklap til os alle. Vi tror ikke pa kontrol,
magt og top-down. Vi tror pd hinanden. Det
betyder, at viidag er 90 % ledelseslgse, og at
det er medarbejderne, som traeffer de store
beslutninger om strategi, ekonomi og lenfor-
handling. For eksempel har medarbejderne
lige udarbejdet en ny organisationsstruktur til
ledelsen,”

siger Ann-Christina Matzen Andreasen, centerleder pa JAC
i en pressemeddelelse.

Det er 19. gang, at Great Place to Work karer Danmarks
Bedste Arbejdspladser blandt de 141 virksomheder og
organisationer med i alt 29.267 medarbejdere, der har
valgt at deltage.

Prisen som Danmarks Bedste Offentlige Arbejdsplads
blev uddelt den 12. november ved en award-event i Cirkus-
bygningen i Kebenhavn.




Sammen

er vi staerkel

I skrivende stund lzegger LEV og en masse andre
gode kraefter maksimalt pres pa politikerne pa
Christiansborg for, at handicapomradet bliver priori-
teret i den nye regerings forste finanslov. Handicap-
omradet har faet mere plads i medierne, og det er
lang tid siden, at handicapomradet har haft sa stor
politisk opmaerksomhed, som tilfeeldet er.

Det skyldes blandt andet, at der er blevet skabt
endnu taettere alliancer mellem handicaporganisa-
tioner, graesrodsbevaegelser og pargrendegrupper
og ikke mindst blandt de lokale kredse. Mange har
delt deres personlige historier, og det har vaeret med
til at belyse de omfattende konsekvenser af bespa-
relserne pa handicapomradet. Det skal vi blive ved
med. De konkrete casehistorier ger en stor forskel
og er med til at gere politikerne opmaerksomme
pa konsekvenserne af deres politiske prioriteringer
bade nationalt og lokalt.

Partiernes handicapudspil i valgkampen og et
perspektivrigt forstaelsespapir har skabt forventnin-
ger.Vi er mange som regner med - og haber pa - at
regeringen vil reelle og effektive initiativer, der kan
modvirke den afspecialisering pa handicapomradet,
som vi har veeret vidner til det seneste arti. Det krae-
ver en ny model for organisering og finansiering af
det specialiserede handicapomrade, som forhindrer
den eskalerende afspecialisering.

Forste skridt i det arbejde er, at regeringen nu
igangsaetter den evaluering af det specialiserede
socialomrdde, som den lovede i det sdkaldte for-
staelsespapir. Og der skal fart pa det evaluerings- og
analysearbejde - og ikke mindst det reformarbejde,
som skal fglge efter. Det holder vi socialminister
Astrid Krag op pa.

AF ANNI SORENSEN,
LEVS LANDSFORMAND

En anden vigtig agenda, som LEV arbejder pa, er
den sdkaldte overvédgningsproblematik. Der skal ske
en lovaendring, sa pargrende kan fa bevilget over-
vagning af deres bgrn med handicap - ogsa efter
det fyldte 18 ar. Det skal vaere slut med tvangsflyt-
ning til bosteder, blot fordi barnet fylder 18 ar og pa
papiret bliver voksent.
Den problematik

burde have varet lgst for
laengst. LEV og en masse
andre steerke kreefter
laegger maksimalt pres
pa for, at det sker nu i
forbindelse med den
kommende finanslov.

Vi bider os fast i
haserne pa politikerne.
Vi fortscetter det politiske
pdvirkningsarbejde bdde
lokalt og nationalt. Vi
rykker endnu teettere pd
hinanden, sd vi sammen
kan gore en stor forskel til
gavn for mennesker med
udviklingshandicap og
deres pdrorende”

Men uanset hvad der
sker, sa er der nu opstaet
et politisk momentum -
og det momentum skal
udnyttes! Vi bider os fast
i haserne pa politikerne.
Vi fortsaetter det politi-
ske pavirkningsarbejde
bade lokalt og nationalt. Vi rykker endnu teettere
pa hinanden, sa vi sammen kan gere en stor forskel
til gavn for mennesker med udviklingshandicap og
deres pargrende. Sammen er vi nemlig steerke!

Jeg vil her til sidst gnske dig og din familie en rigtig
gleedelig jul og et fantastisk nytar! Det gor jeg med
et lofte om, at der i 2020 kommer til at ske store
forandringer af LEV som organisation, som vi haber
og tror, at du vil vaerdsaette.
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| den allerforste del af hendes liv troede Emmas foreeldre, at deres datter
madske blot var lidt sent udviklet, og at hun hen ad vejen ville
kunne indhente de andre borns udvikling. Men det viste sig, at Emma, der
i dag er ti dr, har en kromosomfejl, der er sd sjeelden, at ingen
andre born i verden har den. Emma klarer mange ting selv nu, men
uvisheden nager hendes forceldre — for hvordan vil Emma fd det
senere i livet? Ingen kan give dem et svar

Laila Sylvesta Jensen havde pa fornem-
melsen, at der var noget galt. Men det
var farst, da hendes datter Emma var
omkring et halvt ar gammel, at Laila for
alvor begyndte at sammenligne hende
med de andre bgrn i mgdregruppen.
Og sé stod det klart for hende, at der var
noget, der ikke helt var,
som det skulle vaere med
Emma. Emmas far, Henrik
Brodersen, var lidt leengere
tid om at erkende det.

- Et stykke tid troede vi nok
- eller hdbede - at Emma
maske bare var lidt sent
pa den, og at hun ville
kunne indhente det, hvis
vi gjorde en ekstra indsats
for at styrke hende, siger
Henrik Brodersen.

- Jeg stoppede nok med at tro pa det for
Henrik, indskyder Laila Sylvesta Jensen.

Da Emma kom i vuggestue, bemaerkede
Laila, at Emma bevaegede sig anderle-
des i forhold til de andre barn. Emma
var for eksempel meget sen til at leere
at kravle og at rejse sig op, og hun viste
generelt ikke sa stor nysgerrighed over-
for omgivelserne som de andre bern.

Efterhdnden blev det mere og mere ty-
deligt, at Emma sakkede agterud fra de
andre bgrn i sin udvikling. Vuggestuens
paedagoger tog sig godt af Emma, og in-
stitutionen sergede for, at en paedagog
gav hende ekstra hjeelp og statte.

Paedagogerne tog fat i Laila og Henrik, da
Emma var omkring elleve maneder gam-
mel. De fortalte foraeldrene, at Emma
ikke udviklede sig som de andre bgrn.
Laila og Henrik tog Emma med til deres

egen laege, som henviste dem videre til
Hvidovre Hospital, hvor Emma er fodt.

Laegerne pd Hvidovre fandt ikke noget,
der kunne forklare Emmas forsinkede
udvikling. Det var forst senere, da Laila
blev gravid med Emmas lillebror, David,
at forklaringen
kom. Rigsho-
spitalet, hvor
David skulle
fodes, tilbed
Laila og Henrik
at foretage en
udvidet kromo-
somanalyse af
hele familien.

Analysen viste,
at Emma har en
meget speciel kromosomfejl, som hver-
ken kan pavises hos hendes foraeldre
eller David.

INGEN ER SOM EMMA
Emma mangler ni kromosomer, og lidel-
sen er sd sjelden, at der tilsyneladende
ikke findes et andet barn
i verden, som er regi-
streret med samme kro-
mosomfejl som hende.
Det fik Laila og Henrik

at vide, da lzegerne tjek-
kede en international
database, hvor bgrn med
sjeeldne kromosomfejl er
registreret.

En dreng i Canada er det
barn, som kommer teet-
test pa at minde om Emma med hensyn
til kromosomforandringer. Men han
mangler et par gener mere end Emma,
sa ham kan familien Jensen maske slet
ikke sammenligne Emma med alligevel.

Emmas kromosomfejl bevirker, at hun er
bagud pa alle omrader, kognitivt, i tale
og motorisk. Det tog lang tid for Emma
at leere at kravle og senere at ga, og hun
har stadig problemer med at bevaege
sig og iseer at labe som andre bgrn. Hun
har lav muskeltonus og bliver hurtigere
treet.

Emmas motoriske problemer bevirker
0gsa, at hun har meget svzert ved at
gribe om ting, abne skuffer, handtere
genstande, knappe tgj og tage sko pa,
og ferst som ni-arig kunne hun tale i
hele saetninger.

Men alt det til trods er den nu ti-arige
Emma en glad pige, som spreder glaede
hos mor, far og lillebror David pa otte.
Det gar fremad, i sma skridt - og hun
elsker at ga i skole. Sa det er helt klart
det positive, som fylder mest i familien
Jensen, der har en hverdag som mange
andre travle barnefamilier.

Tidligt op om morgenen, for skolebus-
sen kommer kl. 7:00, og sa skal Emma sta
parat. Det er der
ingen problemer

i, da Emma er god
til at gore sig klar
om morgenen, for
hun vil rigtig gerne
afsted.

Bussen kgrer
Emma til special-
skolen i Vanlgse.
Her gar Emmaii

en klasse med syv
andre bgrn med
udviklingshandicap. | samarbejde med
skolen har Emmas forzeldre lavet en
leereplan, som er skraeddersyet praecis
til Emma. Emmas dagsplan er satop i
klasseveerelset, sa hun selv kan holde
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"Vi har ikke skanet hende. vi

gje med den. Emma er, som mange
bgrn, mest glad for frikvarter — men hun
er ogsa glad for dansk og treener iscer i
at leese.

- Det er en evne, som vi gar meget op

i, at hun udvikler, sa meget som hun
kan. Det er en gave at kunne laese, som
vil kunne give hende meget glaede
senere hen. Og Emma bliver bedre og
bedre, for hun er god til at koncentrere
sig og treener ihaerdigt, forteeller Henrik
Brodersen.

Emma er nu ndet sa langt, at hun kan
lese pa forste klasses niveau.

EMMA KAN MERE, END VITROR

Emma kan mere og mere. Og hun kan,
som sa mange bgarn, ogsa snere sine
foreeldre. Det har Laila og Henrik mattet
sande.

- Ja, vi har maske nok hjulpet Emma alt
for meget! Hun har hidtil faet hjzelp af
os til for eksempel at tage tgj og sko af
og pa, for det har hun meget sveert ved.
Men sa fér vi at vide fra lzererne, at det
og det kan hun faktisk godt selv klare —
for det ger hun altsa fint ovre i skolen!

Laila og Henrik ser pa hinanden og
smiler, med et indforstaet, naesten lidt
skyldigt blik.

Laila forklarer, at Emma simpelthen bare
godt kan lide at blive hjulpet af en vok-
sen. Hun elsker taet kontakt med voksne,
for voksne beskytter hende og tager sig
af hende, og de er rolige og forudsige-
lige i deres adfaerd.

Hun har det svaerere ved at veere
sammen med andre barn, for barn er
bestemt ikke forudsigelige. De larmer

taler med hende

om tingene, og hun har en enkelt gang spurgt -
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Laila Sylvesta Jensen, mor til Emma

og hopper rundt og kan nemt lgbe
Emma over ende. Sa stiller hun sig tit
op imod vaeggen, for hun bliver usikker,
nar legen bliver vild og stemningen
urolig. Sa er det godt at blive undsat af
en voksen.

Laila og Henrik griner, da de fortzeller, at
Emma forleden fik lillebror David med i
et abent mytteri.

Laila og Henrik har besluttet, at det nu
er tid til at stille flere krav til Emma. Krav
om, hvad hun selv skal - for eksempel
at kunne tage tgj frem og tage det pa
om morgenen. Og om aftenen skal

hun veere med til at deekke bord, lzegge
mad pa sin tallerken og hjzelpe til efter
aftensmaden.

Laila og Henrik tog derfor for nylig en
snak med Emma og David om det. Men
da forzeldrene forklarede, at de to sg-
skende nu skulle begynde at lave mere
og fa flere opgaver derhjemme, vendte
Emma sig prompte imod lillebror.

- Aj, David - det vil vi ikke, vel?!

- Ja, det var jo en reel form for arbejds-
nedlaeggelse, griner Henrik.



"€t stykke tid troede
vi nok - eller habede
- at Emma maske bare
var lidt sent pa den,

0g at hun ville kunne

indhente det, hvis vi
gjorde en ekstra indsats

for at styrke hende”

Henrik Brodersen. Emmas far

DE SMA SKRIDT TALLER

Henrik og Laila kan se, at de maske ikke
har turdet udfordre Emma nok og gene-
relt har hjulpet hende lidt for meget - og
at det ogsa har smittet af pa David.

Men nar det geelder Emma, har det
vaeret sveert at greje, hvor meget hun
godt kan selv. Og man hjzlper jo gerne
sit barn. Iseer hvis det, som Emma, har
usaedvanligt meget at slas med.

Ingen ved, hvad fremtiden vil bringe for
Emma. Ingen har kunnet give hendes
foreeldre blot et lille fingerpeg om,
hvordan og hvor meget hun vil kunne
udvikle sig, og det taler familien dbent
om. Ogsa selv om Emma kan risikere

at hgre det. Og hun har, som s& mange
bern, lange orer.

- Vi har ikke skanet hende. Vi taler med

hende om tingene, og hun har en enkelt
gang spurgt - hvad er der galt med mig?

- hvor hun havde overhgrt os tale med
farmor og farfar om, hvordan det gar
hende.

Emma ved maske derfor godt, at der
er noget galt med hende, at hun er
anderledes. Men hun er i sig selv meget

positiv, vil gerne have ting til at glide i
hverdagen, og hendes foraeldre har ikke
indtryk af, at hendes handicap tynger
hende mentalt.

Men nar Emma forlader skoleverdenen
og hen ad vejen skal bo for sig selv og

det foler Laila og Henrik naesten er det
vaerste. Uvisheden kan vaere en nedbry-
dende faktor. De ved ikke, hvad de skal
forberede Emma - eller sig selv - pa.

Men familien har valgt at tage en positiv
tilgang til livet.

maske skal have en
form for arbejde, star
alt som dbent og
ukendt land for Laila
og Henrik. De aner
ikke, hvad Emma vil
kunne til den tid.

De kan og vil ggre
meget for Emma,
men de vil maske
ikke altid kunne
handtere alle hendes
problemer.

Emmas forzeldre vil
fortseette med at
stille krav til hende
og hjeelpe hende
med at treene de ting,

"VI HAR LERT AT
LEVE LIVET EN DAG
AD GANGEN. VI
FOKUSERER PA DET
POSITIVE, OG DET
HAR VI FAKTISK
GJORT LIGE FRA
BEGYNDELSEN.
LIGE FRA EMMA
LAERTE AT TALE. SA
KUNNE HUN SIGE
ET ORD! SA KUNNE
HUN SIGE TO.”

- Vi har leert at leve livet

en dag ad gangen. Vi fo-
kuserer pa det positive,

og det har vi faktisk gjort
lige fra begyndelsen. Lige
fra Emma laerte at tale. Sa
kunne hun sige et ord!

Sa kunne hun sige to. Sa
kunne hun sige tre ord - og
sa kunne hun sige hele
saetninger! Vi gleeder os
over alt det, der gar godt,
siger Laila Sylvesta Jensen.

Laila og Henrik nyder hver
dag Emma, praecis som
hun er. En pige, der har
nogle helt specielle ud-

hun kan, og altid forsgge sig frem pa nye
omrader, hvor hun maske kan lzere nyt.

Men de ved ikke, hvor mange krav,
hun vil kunne honorere i fremtiden. Og

fordringer, ingen andre bgrn har - men
ogsa er en glad pige pa ti, som med sma
skridt, i sit eget tempo, leerer nye ting
hver dag.
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Emma Jensen pa ti har altid haft
sveert ved at tage toj pa selv. Buk-
serne var for stramme at treekke op,
hun vendte bluserne pa hovedet,
kunne ikke knappe trgjen, skoene
vendte forkert, og fingrene kunne
ikke med lynlasen.

Under en ferie i USA, da Emma var
fem-seks ar, faldt hendes mor Laila
Sylvesta Jensen over nogle smarte
klistermaerker, der kunne seaettes

i sko til barn, som har problemer
med at skelne hgjre fra venstre.
Klistermaerkerne var udstyret med
tegninger af dyr, for eksempel en ko,
som var skaret over. Koens hoved
blev sat i bunden af venstre sko, og

bagpartiet fortsatte i hgjre sko. Det
gjorde det lidt nemmere for Emma
at tage sko pa.

Det med at ggre livet nemmere var
noget, der faldt i rigtig god jord

hos Laila, og det satte nogle tanker

i gang. Hun besluttede, at hun ville
skabe et bgrnetgjsmaerke, som
kunne lgse nogle af de udfordringer,
bgrn med udviklingshandicap har
med selv at tage tgj af og pa.

10 B LEV DECEMBER 2019

Laila spurgte sin veninde Nicola
Damsgaard, som er tgjdesigner, om
hun maske ville samarbejde om at
designe tgj til barn, der har proble-
mer med at klaede sig pa. Det ville
Nicola Damsgaard gerne, og barne-
tojsserien LoopdeLoop blev fadt.

- Der er for eksempel loops i lyn-
lasen, sa det er nemmere at lukke
tojet, og der er tegninger pa tojet,
sa man kan tale med bgrnene om
motiverne og om former og farver,
og der er maerker i det, som marke-
rer, hvordan tejet skal vende. Og sa
er det blgdt og i naturmaterialer -
bernene skal ogsa fole, at det er rart
at have pa og ikke strammer, nar de
bevaeger sig, forklarer Laila Sylvesta
Jensen. Det har ogsa veeret vigtigt
for hende, at tgjet er skabt i beere-
dygtige og gkologiske materialer.

Emma er desvaerre vokset ud af sin
'mors’ tej, da tejserien er udviklet til
bern imellem tre og ti ar. Men Laila
Sylvesta Jensen har en drgm om
maske at kunne videreudvikle serien
pa et tidspunkt.

Laes mere pa loopdeloop.dk.

Unique-
Danmark

Emma Jensen er i sandhed unik.
Der findes ikke et andet barn

i verden, der har preecis den
kromosomfejl, hun lider af — og
derfor er hendes foraeldre med-
lemmer af UniqueDanmark.

UniqueDanmark er en forening
for forzeldre og pargrende til
bern med sjaeldne kromosom-
afvigelser. UniqueDanmark er
som forening tilsluttet LEV.

Foreningens hovedformal er at
skabe et netvaerk, hvor familier
kan medes og udveksle viden og
erfaringer. Foreningen har cirka
115 medlemsfamilier,som bor
rundt i hele landet.

Pa uniquedanmark.dk kan du
finde kontaktoplysninger pa
repraesentanter fra foreningen,
som bor i dit neeromrade.



Nogle gange er feellesskabet
det bedste veerktgj.

Vi tror pa, at fundamentet for gget livskvalitet er E
muligheden for at veere en del af et feellesskab. Interaktiv. |
Borgerguide er velfeerdsteknologi til borgere, personale Grupper
og pargrende. Lasningen bestdr af en raekke moduler,
som understatter egenmestring og selvhjulpenhed, A
styrker social kontakt, og giver borgeren gget tryghed @ m
gennem forudsigelighed og struktur. Vores lgsning kan cenee Bookinger g Tienesteplan
tilgds pa store touchskeerme eller via apps pa tablets

. .
eller telefoner. ‘k

Aktiviteter Planner

Vil du vide mere om IBG?
Vi tilbyder gerne en gratis demonstration
hos jer. Ring pa 3615 0520 eller besog

INTERAKTIV ,
BORGERGUIDE borgerguide.dk




NARVAR TRYGHED AKTIVITET

— " - }
-
.

Birkegarden er et lille, overskueligt aktivitets og samvaerstilbud for udviklingshsemmede over
18 &r. Vi har plads til 29 brugere. Rammerne er en herskabsvilla med hajt til loftet og store,
lyse rum. Haven bruges aret rundt - om vinteren som stedet hvor vi hver dag taender bal og
far frisk uft.

Vore brugere har til faelles, at de har behov for ro 0g naervaer for at trives. De har ofte en fortid
pa store aktivitets- og dagtilbud, og nogle har andre udfordringer end deres udviklingshandi-
cap.

Vores tilgang er neuropaedagoaqisk, og vi oplever, at brugerne falder til ro og bliver gladere.
Nar rammerne og hverdagen er overskuelig, lesner eventuelie konflikter op, og lysten vokser
til at indga i feellesskaber og aktiviteter.

Birkegarden har fungeret som aktivitetstilbud i 60 ar. Bade i hverdagen, og nar vi holder fest
og tager pa udflugter og rejser, har vi fokus pa, at den enkelte skal maerke livsglaede og fele
sig tryg.

1'.-

Aktivitetscentret Birkegarden, Tranegérdsvej 73, 2900 Hellerup. TIf, 3962 4117
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Julekortet fra LEV 2019

2019 har pa mange mader veeret et markant ar. Der var
folketingsvalg, og for forste gang i mange ar var forholdene
for mennesker med handicap pa dagsordenen hos politikere,
medier og veelgere. Ogsa lokalt har kampen for ansteendige
vilkar for alle mennesker med handicap fyldt meget. Bade
politisk og mediemaessigt.

Det skyldes farst og fremmest, at vi i 2019 blev mange

flere, der lgftede vores rast og pegede pa, hvor hjzelpen
mangler og systemet fejler. Det lykkedes #enmillionstemmer,
greesrodsbevaegelser, handicaporganisationer, foreeldrerad,
handicaprad og mange andre at treenge igennem med et
tydeligt budskab: Behandlingen af mennesker med handicap
og deres pargrende er ganske enkelt ikke i orden — Det skal
gores meget bedre.

Og kravet om forbedringer har stor vaelgeropbakning.
En Kantar Gallup-undersggelse, som LEV fik foretaget i
2019, viste, at befolkningen ikke er i tvivl: Mennesker med
udviklingshandicap er kernevelfzerd og indsatsen skal

forbedres.
Pa lev.dk kan du selv sende kortet elektronisk til 12019 blev vi hert. Vi er langt fra i mal, men vi er pa vej. Vi er
en, du synes har fortjent en lille julehilsen. mange, vi har en stemme - og vi t@r bruge den.
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Forkerte afgorelser vedrorende betaling
for fremstilling af mad kan have kostet
mennesker med udviklingshandicap i
Esbjerg Kommune tusindvis af kroner.
Kommunen er nu gdet i gang med at
gennemtrawle alle afgorelserne pd
omrddet




AF ARNE DITLEVSEN B FOTOS: HANS JUHL OG PRIVATE

Huis horgeren
visiteres til
socialpzdagoyisk
histand til madiavning,
09 horgeren hidtil har
hetait kostienandele,

Borgere, der bor pa botilbud i Esbjerg
Kommune, kan muligvis se frem til at
modtage en check pa adskillige tusinde
kroner — maske helt op til 48.600 kroner.
Kommunen er nemlig ved at under-
s@ge, om borgerne ulovligt er blevet
opkraevet penge for personaleudgifter
til madlavning.

Kan borgeren selv deltage i fremstil-
lingen af maden, er medarbejdernes
opgave socialpaedagogisk og ikke no-
get, som borgeren skal betale ekstra for.
Konsulentfirmaet BDO har kulegravet
sagen for kommunen. Og nu er kom-
munen ved at gennemga alle sagerne
en for en.

Esbjerg Kommunes ageren i denne sag
sker ifglge social- og tilbudschef Else
Zippor helt af egen
drift — og ikke i forlaen-
gelse af de principafge-
relser fra Ankestyrelsen
(10-19 09 11-19), der
kom i marts og april

i ar. Afgerelser der
pointerer borgerens

ret til at medvirke til
madfremstilling - og til
ikke at skulle betale for
personaleomkostnin-
ger (Ion) og forarbejdningsudagifter.
(Se boks pa side 16).

Else Zippor

Hvad er baggrunden for, at | i Esbjerg
Kommune er begyndt pa denne kort-
leegning af madbetalingerne?

- Det er vores medarbejdere, der har
gjort opmaerksom p3, at vores praksis
maske ikke var korrekt. Det har vi som
ledelse lyttet til, og derfor har vi blandt
andet valgt, at konsulentfirmaet BDO

kom ind for at kigge vores praksis efter i
semmene, sa den er i overensstemmelse
med gaeldende lovgivning pa omradet.
Vi har arbejdet fokuseret med omradet
det sidste ars tid, forklarer Else Zippor.

Hvor omfattende er problemet — og hvad
gor | for at kortleegge det?

- Vi har kortlagt omfanget af borgere,
som betaler kostlgnandele i dag. Det
drejer sig om 68 borgere, der alle bor pa
Udviklingscenter Vest. Desuden kigger
vi pt. pa, hvilke borgere der de sidste tre
ar har betalt kostlgnandele og boet pa
et af vores botilbud.

- Vi kan endnu ikke sige, hvor mange
borgere, der eventuelt er blevet
fejlopkraevet. Vi gar nu de 68 borgerne
igennem enkeltvis og treeffer afgorelse
om, hvorvidt den enkelte
skal visiteres til madser-
vice efter servicelovens

§ 83 (og dermed betale
kostlgnandele) eller om
borgeren skal visiteres til
socialpaedagogisk bistand
efter § 85.

- Hvis borgeren visiteres
til socialpaedagogisk
bistand til madlavning
(servicelovens § 85), og borgeren hidtil
har betalt kostlenandele, vil borgeren fa
tilbagebetalt kostlenandele i en periode
pa op til tre ar

At perioden, der undersgges, gelder de
seneste tre ar, skyldes ifalge Else Zippor,
at kommunen tager afszet i bekendtge-
relse af lov om forzeldelse af fordringer
(foreeldelsesloven), som fastseetter en
foreeldelsesfrist pa tre ar.

vil horgeren fa
i en periode pa
op il tre ar

Else Zippor, social- og tilbudschef
i Esbjerg Kommune

Er der nogen forklaring pd, at det er gaet
galt med madbetalingen?

- Det er et kompliceret omrade, hvor der
over tid har udviklet sig en praksis, hvor
beslutninger ikke har veeret forankret i
en myndighedsafdeling med afgerelser
og deraf fglgende retssikkerhed for
borgerne. Det har vzeret et gnske fra
flere sider i vores organisation, at der
blev kigget pd omradet. Vi ved endnu
ikke i hvilket omfang, vi eventuelt har
foretaget fejlopkraevninger.

Er der generel politisk enighed om, at sa-
gen skal udredes — og at kommunen skal
efterbetale, hvad det nu er, man ender pG?
- Ja, der er politisk tilfredshed med, at

vi rydder op og sikrer en korrekt praksis
fremadrettet. Det politiske udvalg har
besluttet, at vi ikke kun skal gennemga
de borgere, der bor i vores botilbud i
dag og betaler kostlgnandele, men ogsa
undersgge om der er sket fejlopkraev-
ning i forhold til borgere, der de sidste
tre ar har boet pa vores botilbud og be-
talt kostlgnandele, uddyber Else Zippor.
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Vi vil I2gge ore
til 'vandrerene’
og lytte til de
parerendes og de

oplevelser, sa vi
kan vere med til
at sikre, at det nu

0gsa i praksis hliver

det ‘rigtige’ for den
enkelte

Dorte Hgriis Thomsen,
formand for LEV Esbjerg/Fane

PA HBJETID

LEVs lokale kredsformand i Esbjerg/
Fang, Dorte Hgjriis Thomsen, er glad for,
at kommunen endelig tager fat i omra-
det med kost-/kostlgnandele:

- Jeg har gennem arene medt rigtig
mange pargrende, der har haft sveert
ved at forsta de store
forskelle mellem de
enkelte botilbuds hand-
tering af kostbetaling,
og hvorfor det ikke har
vaeret muligt at fa en
ordentlig forklaring fra
Esbjerg Kommune.

- Det undrer mig imid-
lertid, at hverken Han-
dicapradet eller vi som
lokal LEV kreds er blevet
orienteret om, at konsulentfirmaet BDO
blev rekvireret til at se pa omradet, og
at resultatet viste et sa stort behov for
at fa hele den administrative praksis
gennemgaet.

- Jeg er naturligvis enig i, at vi ikke skal
have forelagt enkeltsager, men ofte

kan vi som organisation vaere med til at
svare pa spargsmal fra usikre pargrende,
nar sadan en proces gar i gang. Sa det

16 M LEV DECEMBER 2019

Dorte Hgjriis Thomsen

aergrer mig rigtig meget, at man fra
Esbjerg Kommunes side ikke har fundet
det relevant pa eget initiativ at orientere
0s.

LEV Esbjerg/Fang er netop pa et made i
november blevet orienteret - det skete
i forbindelse med et dialogmede, som
kredsen havde inviteret tilbudschefen
til. Dorte Hgjriis Thomsen fglger nu det
videre udredningsarbejde med stor
interesse:

- Nar sddan en proces gar i gang, er det
jo altid spaendende, hvad der kommer
ud af det, og om den revisitering, der
skal ske, nu ogsa reelt bliver med de
68 bergrte menneskers reelle behov i
fokus, eller om der kommer til at blive
skaevet til noget gkonomi.

- Jeg veelger dog at tage de positive og
optimistiske briller p3, da jeg lige nu
fornemmer en reel vilje - bade blandt
politikere og ledelse i Esbjerg Kommune
- til at ville gore det rigtige'

- Men det er jo ingen hemmelighed, at
ogkonomien ogsa er presset her i vores
kommune, sa vi vil naturligvis labende
holde gje med bade denne og de
bebudede kommende processer. Vi vil
laegge gre til 'vandrgrene’ og lytte til de
pargrendes og de bergrte menneskers
oplevelser, sd vi kan
veere med til at sikre,
at det nu ogsa i praksis
bliver det 'rigtige’ for
den enkelte.

DET STOPPER IKKE
MED MADEN

Nar embedsfolkene

i Esbjerg Kommune

har gennemgaet alle
sagerne om kostfrem-
stilling, sa begynder de at se pa andre
borgerbetalinger, eksempelvis renge-
ring: Else Zippor siger:

- Vi er generelt optaget af vores praksis

i forhold til, hvad borgerne betaler, nar
de bor pa vores botilbud. Nar vi er i mal
med kostlgnandele, vil vi kigge pa andre
borgerbetalinger, sa vi sikrer en ensartet
og korrekt praksis.

Lovstridig opkraevning af betaling for
kostfremstilling og rengering (og an-
dre ydelser for den sags skyld) er en
problemstilling, som LEV ofte stader
pa, blandt andet i vores telefon- og
netradgivning. Derfor opfodrer LEV
borgere og parerende til at forholde
sig kritisk til de betalingsopkraevnin-
ger, som bostedet eller kommunen
praesenterer dem for:

- Det er et udbredt problem. Vi ser
ganske ofte, at personer, som ville
kunne lave deres egen mad med
stotte og guidning, ikke ydes dette,
og at de bliver opkraevet for lande-
len. Principafgerelse 10-19 preecise-
rede lovpraksis, og at kommuner ikke
kan henvise personer til madser-
viceordning, nar de selv er i stand til
at lave mad, men skal yde den rette
stotte. Man kan saledes ikke omga
lovgivningen og skyde genvej til at
opkraeve lgndelen ved at undlade

at yde stotte til at lave mad. Andre
kommuner har lukket kgkkener, og
derfor er der ikke de fysiske rammer
til madlavning, men dette er heller
ikke en begrundelse for at henvise
folk til madservice og/ eller opkraeve
Iendelen. Her ma man se pa, om
botilbuddet sa overhovedet er egnet
til den enkelte.

- Derfor er det vigtigt, at man beder
sin kommune om at traeffe en kon-
kret afgerelse, hvis man er i tvivl.
Dette kan man ggre, hvis man frem-
adrettet bliver palagt lendelen, men
ogsa hvis man tidligere er blevet
palagt betaling. Her skal man veere
opmaerksom pa, at en kommune
forst kan opkraeve ydelser fastsatte

i loven, efter at den har truffet afge-
relse. Under alle omstaendigheder
kan man jo hjeelpe kommunen ved
at henvise til principafgerelsen, siger
LEVs radgiver, Sonja Pelle Nielsen.

Du kan laese principafgerelserne
10-19 og 11-19 pa retsinformation.dk



Familiekurser
| foraret 2020

Landsforeningen LEV udbyder igen i 2020 sammen med Familie-
net weekendfamiliekurser, der satter fokus pa temaer og
udfordringer, der knytter sig til at veere familie med et barn eller
ungt menneske med udviklingshandicap. Vi inviterer ogsa pa
kokkedyst for hele familien med fokus pa mad, samvaer og masser
af hygge.

Familiekursus for unge med handicap i alderen 15-18 ar

06.-08. marts 2020, Pindstrup Centeret (Djursland)

Kurset vil have fokus pa rejsen fra barn til voksen. Hvad skal man vaere op-
maerksom pad i overgangen fra barne- til voksenbestemmelser i serviceloven?
Og hvordan tackler man i familien, at man nu har et ungt menneske med
saerlige behov?

Pris: 250 kr. pr. person

Familiekursus for bern med handicap i alderen 3-5 ar
20.-22. marts 2020, Pindstrup Centeret (Djursland)

Kurset vil have fokus pa de sendrede livsvilkar og felelserne, der knytter sig til
at fa et barn med handicap, samt viden om rettigheder, og hvordan man gar til
det nye samarbejde, der opstar med kommunen og andre myndigheder.

Pris: 250 kr. pr. person

Tag en snak med Familienet, hvis dit barn ikke helt passer med
alderskategorierne, maske kan | stadig have glaede af at veere med.

Familie-kokkedyst

27.-29. marts 2020, Pindstrup Centeret (Djursland)

Sluger | madprogrammer, og sidder alle i familien klar, ndr det nyeste afsnit af
Den Store Bagedyst Iober over skaermen? Sa deltag i vores familie-kokkedyst!
Claus Holm, som blandt andet er kendt fra Go’ Morgen Danmark, kommer og
styrer slagets gang. Vi skal lave mad, konkurrere, hygge og snakke sammen.
Det hele planlaegges selvfalgelig sadan, at alle kan veere med.

Pris: 500 kr. pr. person
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Jobkollegiet

Som beboer pa Jobkollegiet kommer du til at leve og bo sammen med andre unge, der ogsa har saerlige behov.
Vi har hvert vores vaerelse og hver vores made at leve pa. Fzellesskabet er til for, at vi kan hjalpe hinanden med
at klare mere, sd vi hver isaer kan se, at det kan lykkes at klare et arbejde og lykkes at bo alene.

Fzellesskabet pa Jobkollegiet er ogsa med til, at vi lzerer at veere sammen med andre i forskellige situationer og
forskellige steder. Jobkollegiet har hjemme i 3 store og hyggelige huse, der ligger taet pa skov og natur i Brabrand.
Flere bybusser stopper taet pa. Vi spiser sammen hver aften og bruger meget tid sammen i vores feelles stuer.

Jobkollegiet har 10 faglige og kompetente medarbejdere, der vejleder os i at holde styr pa hverdagens mange garemal.
Der er ansat 1 jobkonsulent, som guider og vejleder i at finde relevante praktikker, STU-forlgb og senere skanejob.
Nar man bor pa Jobkollegiet, er det ordinaere arbejdsmarked en del af opholdet.

Vitilbyder helt individualiserede forleb med fo-

kus pa udvikling af de ressourcer, der ogsd ligger

i diagnosebillederne, afstigmatisering, recovery,
' uddannelse og personlig/social udvikling,

Vaores forskellige tilbud henvender sig ogsa tl
unge med Autismespektrum-forstyrrelser og
andre gennemgribende udviklingsforstyr-
relser, Vi har tilbud om bade psykologisk

og psykiatrisk behandling, bistand og
udradning.
« Skoleafdeling med undervisning
if. Folkeskeleloven. Vi modtager
elever pa mellemtrinnet og i
overbygningen.
* 5TU-uddannelse med en
' lang raekke valgfag, der ogsd

tilbydes vores folkeskoleele-
ver, Vi har en stor idraetslin-
je med alt inden for idrat:
fitness, yoga, parkour, bold-
spil, dans, ridning, crossfit
og meget andet. Studielinjer
med HF-fag, 10 klassescen-
ter, 11, & 12, skoledr m.m,
Frisar- og kosmetologilinge,

Vi er et hojtspecialiseret tilbud til bern, unge og yngre voksne
med psykiatriske problematikker og psykiske sarbarheder.

vagt- og sikkerhedslinje, kreativiinje med billed-

kunst og smykkedesign. Esportline, rideterapi,

Ivarksetterlinje, samt handvaerk & design.

Fritidstilbud med musik, kreative og sociale

tilbud, Praktisk statte til hverdagen m,m.,

Stettekontaktordninger og mentorstatte (ker-

sels- og henteordninger].

= Ressourceforlab, jobtraning, aktivering og
afkiaring.

= Peykiatrisk/psykologisk behandling, udredning
og bistand.

Vilmgger stor vaeqt pa samarbejde, dokumenta-
tion, fleksibilitet og har mulighed for at tilrette-

lzgge helt s@rlige og fleksible forleb, Vi arbajder
opsagende, fastholdende, ressourcefokuseret og
vagter ejerskab, empowerment og afstigmatise-
ring betydeligt.

Vores undervisningsmilje er praeget af en
ikke-klientgerende tilgang, er meget roligl, forud-
sigeligt og ikke-konfliktfyldt,

Semere pd idrastsakademiet.dk eller kontakt os
pa 44 44 03 04, Kom gerne til en rundvisning,
forbesag, praktikforleb aller kontakt os for en
afklarende samtate.
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Hejskolen i Krummerup
Specialskole med 25 ars erfaring

Hejskolen i Krummerup er en
specialskole far udviklings-
haemmede unge. Hos os er der
plads til forskellighed, faglig
fordybelse og leering der giver
livsduelighed. Kom og beseg os
- vivil glaede os til at se dig.
Laes mere pa krummerup.dk

[ Hajskolen i Krummerup Haldagermaglevej & :
% E Socialpaedagogisk Center 4250 Fuglebjerg ﬁ HBJSKULEN I
=1y Maestved Kommune telefon 5588 2360 ‘ ’ KRUMMERUP
krummerup.dk Krummerup@naestved.dk L £ K

NORDFYNS H@JSKOLE

Fa et afbraek fra hverdagen pa Nordfyns
Heojskole.

Her kan du fa mange nye venner, mens du
prever speendende fag. Der er mange at
veelge imellem, blandt andet fag med kost
og motion eller med sang og musik.

Vi tager ogsa pa studietur ud i verden, hvor
du kan opleve andre kulturer og spsenden-
de udflugter.

En tur pa Nordfyns Hgjskole er en oplevelse
for livet.

Lees mere om os pa

www.nordfyns.nu

(]
NORDFYNS
.)' H®JSKOLE
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Hvad skete der egentlig i 2019? Det kan
madske veere lidt sveert at huske, sd vi har

lagt hovederne i blod, bladret lidt i kalendere
og diverse oversigter og fundet ud af, at der
faktisk skete en hel del, ndr vi taler om LEV
og mennesker med udviklingshandicap.

Her er en lille og pd ingen mdde udtommende

JANUAR: Temadag - seksualitet og
handicap - med fokus p3a, hvordan
man styrker mennesker med handicap i
muligheden for et seksualliv. Afholdt af
ISAAC Danmark, LEV og CP Danmark.

JUNI: Ved folketingsvalget

i juni var der for farste gang

i mange ar et stort fokus pa
mennesker med handicap. En
reekke partier kom med omfat-
tende handicapudspil med
lovning om, at handicapomra-
det nu skulle prioriteres langt
hgjere politisk end hidtil efter
mange ar med besparelser.

MARTS: Special Olympics
World Games blev for forste
gang afholdt i Mellemgsten,
nemlig i Abu Dhabi. 7.500
atleter fra 195 lande, heraf
86 fra Danmark, fik en op-
levelse for livet i det storste
idreetsarrangement i verden
i2019.

MAJ OG NOVEMBER: Stemme-
ret - Personer under § 6-veerge-
mal fik i 2019 ret til at stemme
ved folketingsvalg. En lang, sej
kamp var gaet forud. Martin
Rosenlind var en af front-
kaemperne, men da det endelig
gjaldt, fik han afslag pa sin
ansggning om at fa sin stemme-
ret tilbage. Sa mod forventning
kunne Martin ikke stemme ved
folketingsvalget i juni. Efter en
ny kamp fik Martin langt om
laenge sin stemmeret efter en
afgerelse i byretten i november.

MARTS: Tidligere forsorgs-
chef Niels Erik Bank-
Mikkelsen kunne i 2019
veere fyldt 100 ar. Han var
foregangsmand for hele
normaliseringstanken og
maske den mest betyd-
ningsfulde person i forhold
til mennesker med udvik-
lingshandicap i Danmark.

FORARET 2019: "Danskerne
er ikke i tvivl - handicap-
pede er en del af kernevel-
feerden!” En meningsmaling
foretaget af Kantar Gallup
for LEV viste stor opbakning
til, at mennesker med han-
dicap skal have den hjzelp
og stette, de har behov for.
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AUGUST: Efter den officielle
undskyldning til Godhavs-
drengene har bade statsmi-
nister og socialminister sagt,
at blandt de nzeste, der star
for tur, er de mennesker, der
blev udsat for omfattende
overgreb med tvangssteri-
lisation, degnfiksering og
systematisk psykisk og fysisk
vold i andssvageforsorgens
gamle anstalter. Et udred-
ningsarbejde er sat i gang.
LEV presser pa for at fa den
undskyldning.



EFTERAR: Kommunale besparelser
har fyldt meget i sensommer og efter-
arsmanederne. Der bliver skaret pa
aktivitetsdage og ledsagelse i stor stil.
Nogle steder er det lykkedes LEVs lokale
kredse og andre at bremse de veerste
forslag. Andre steder ser det slemt ud.
LEV keemper sammen med de lokale
kredse for at forbedre forholdene rundt
om i landet.

2019 har staet i alli-
ancernes og samarbejdets tegn.
Hvis mennesker med handicap skal
have en chance for at blive hert, sa
handler det om at vise politikerne,
at sammen er vi staerke!. Handicap-
organisationer, greesrodsbevaegel-
ser, parerenderad og ikke mindst
de lokale kredse — sammen har vi
vist, at det gor en forskel, nar vi
raber op i kor. Kampen fortsaetter
i 2020.

“Alle bgrn .

fortjener en ven” — det er
navnet pa et nyt pro-
jektsamarbejde mellem
Spejderhjzelpen, Lands-
foreningen LEV og Danske
Handicaporganisationer
(DH). Projektet gar ud pa at
hjaelpe barn med udvik-
lingshandicap i Ghana i at
fa sociale relationer.

SEPTEMBER: KLAPjob ti ar

- LEVs succesfulde beskaefti-
gelsesindsats med at skaffe job
med lgntilskud pa det ordinaere
arbejdsmarked til mennesker
med kognitive handicap har nu
eksisteret i ti ar. Over 3.300 jobs

Astrid Krag og en raekke andre
vigtige interessenter deltog ved
fejringen.

er der blevet skabt. Socialminister

OKTOBER: Ryk med relatio-
nerne — LEVs konference om,
hvordan man fremmer et sundt
og aktivt liv for mennesker med
udviklingshandicap. Konferen-
cen gav blandt andet nye bud
pa at teenke relationer, inklusion
og bekaempelse af ensomhed.

LEV i bevaegelse
er navnet pa den udvikling af
organisationen LEV, der har kert
i et par ar. Nu bliver det konkret
med forslag til &endring af
vedtaegter, ny grundfortzelling,
ny visuel identitet, styrkelse af
konsulentbistanden til kredse
og forstaerket kommunikation.

Tvangsflytning — Kan
man have sit voksne barn boende
hjemme, efter det fylder 18 ar, eller
ma man overlade det til et bosted?
Den sakaldte overvagnings-proble-
matik er ikke lgst, men alle politiske
partier gnsker, at det sker. LEV og en
masse andre gode kreefter laegger
hardt pres pa politikerne for, at det
sker NU!

LEV-venner er LEVs
konkrete indsats pa at forebyg-
ge ensomhed blandt menne-
sker med udviklingshandicap.
LEV-venner arbejder nu pa at
skaffe fondsmidler, sa initiativet
med at forebygge ensomhed og
skabe gode relationer mellem
mennesker med udviklingshan-
dicap og frivillige kan fortszette.
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AF HANS ANDERSEN ®

Fra ’idiot’ til
‘menneske
med
udviklings-
handicap’

LEVs malgruppe har over arene vaere kaldt
alt muligt fra idiot, andssvag, debil og
evnesvag til (psykisk) udviklingshaemmet,
mentalt retarderet, udviklingsforstyrret og
kognitivt handicappet. Efter en kvalitativ
rundspgrge blandt nogle af foreningens
medlemmer er valget for nutidens - og maske
fremtidens - betegnelse blevet mennesker
med udviklingshandicap. I undersggelsen
var der blandt mange andre bud ogsa
betegnelsen mennesker med saerlige behov.

1952 1963

Foreningen stiftes under
navnet "Kellers Minde,
landsforeningen for evne-
svage”.

Betegnelsen evnesvag blev
valgt, da man gerne ville be-
veege sig veek fra andssvage.
Disse to betegnelser kom-
mer dog til at blive brugt i
flaeng de naeste mange éar.
Allerede pa forsiden af
andet blad fra marts 1952
var navnet aendret til "Kellers
Minde, Landsforeningen for
Evnesvages Vel”. P4 denne
made viste man, at der i

hgj grad var tale om en
foreeldreorganisation.
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NFPU (Nordisk Férbundet
Psykisk Utvecklings-
hdmning) etableres.

1965

Dukker (psykisk) udviklings-
haemmet op i bladet for
forste gang. Betegnelsen var
teenkt som en fzellesnordisk
betegnelse - hvor iseer
Norge var tilhaengere.
Foreningen tager i bladet
hul pa diskussionen om
emnet andssvag - evnesvag
- psykisk udviklingsheemmet
- eller en anden og bedre
betegnelse for dem i

samfundet, som er darligst
udrustet med ands-evner.

I blad nummer 9 fra oktober
maned, bringes debat-
indleegget 'Nej til ‘psykisk
udviklingshaemmet, hvor
leeser/medlem fru Elisabeth
Merch taler for, at man
beholder betegnelsen
‘andssvag’: "Enhver, der har
besggt en af vore mange
institutioner, ved jo ved
selvsyn, at ikke alle evnerne
er svage - det er anden.”

I samme blad slar en anden
leeser til lyd for, at man skal
ngjes med at kalde mal-
gruppen "heemmet”ogien
anden artikel benyttes ordet
“intelligenshaemmede”.

1970

| LEV Bladet benyttes mindst
tre forskellige betegnelser
for malgruppen: dandssvage,
evnesvage og udviklings-
haemmede.

1980

Seerforsorgen udlaegges til
amterne og Statens Ands-
svageforsorg nedlaegges.

1993

ULF - Udviklingshaemmedes
Landsforbund dannes i april.

1994

Landsforeningen Evnesva-
ges Vel skifter navn til Lands-
foreningen LEV efterien
efterhanden lang arraekke

at have brugt betegnelsen
udviklingshaemmet.

1996

Betegnelsen andssvag
skrives (omsider) ud af
straffeloven, men erstattes
af mentalt retarderet.

2001

Fra omkring artusindskiftet
begynder det sa smat at
vinde indpas at benytte be-
tegnelsen mennesker med
udviklingshaemning i stedet
for udviklingsheemmede.
Tanken er, at man vil seette
mennesket fgr diagnosen

- en tendens, der pa ingen
made er unik for LEVs mal-
gruppe, og som forsteerkes
over arene.

2004

En aendring til betegnelsen
mennesker med nedsat
funktionsfunktionsevne
foreslas pa LEVs landsmgade.
Denne betegnelse 'skydes’
dog ned af ULFs daveerende
formand med felgende ord:
"For os er udviklingshaem-
met fint. Det er til at finde ud
af. Det er ikke til at finde ud
af de nye navne, der dukker
op hvert fjerde ar!”

2019

LEV veelger at benytte
betegnelsen mennesker
med udviklingshandicap.
Det samme gor ULF, der dog
fastholder sit oprindelige
navn.



AF ANNI SORENSEN - LANDSFORMAND | LEV

Fra udviklingshaemning
til udviklingshandicap

KOMMENTAR

Baronen: Hvad fanden skal vi kaldes?
Thure Lindhardt: Ja, hvad vil | gerne
kaldes?

Baronen: Bare vores navne

Thure Lindhardt [overrasket latter]:
Ved du hvad, det kan jeg simpelthen
godt forsta!

Denne ordveksling mellem skuespille-
ren Thure Lindhardt og TV Glad-vaerten
Baronen (alias Thomas Novotny), udstil-
ler pa@ munter vis de udfordringer, som
vi har med at saette gruppe-maerkater
pa mennesker. Vi er alle individer med
navne, og nar vi anvender samlebeteg-
nelser for grupper af mennesker, er der
altid en indbygget risiko for nedvaerdi-
gende stigmatisering.

Omvendt har vi i en konkret politisk

og samfundsmaessig sammenhang
brug for betegnelser, der kan beskrive,
hvem vi taler om. Udfordringen for

en forening som LEV er dels at finde
malgruppebetegnelser, som stempler
mindst muligt, dels at holde fast i, at
disse betegnelser kun beskriver et spe-
cifikt kendetegn ved et menneske - ikke
hele mennesket.

Denne udfordring forsvinder naeppe
nogensinde helt. Betegnelsen for LEVs
malgruppe er igennem arene blevet
&ndret en hel del gange. Se blot den
udvikling, vi har illustreret i oversigten
pa side 22.

Vi har i en del ar sagt ‘mennesker med
udviklingshaemning’— en betegnelse,
som gradvist erstattede ‘udviklings-
haemmede’. Malet med denne bevaegel-
se var at undslippe den latente stigma-
tisering og stempling, som har forfulgt
LEVs malgruppe i hele det tyvende
arhundrede - og far. En stempling, hvor

mennesker ofte er blevet reduceret til
blot at veere deres diagnose.

Med betegnelsen ‘udviklingsheemmede’
kan man saledes sige, at et enkelt ken-
detegn ved en person eller en gruppe
bliver dominerende. Maske
er det et signifikant og
tydeligt kendetegn, men
problemet er, at et diag-
nose-fokus ofte sker pa
bekostning af det feelles og
almene, nemlig at vi alle er
mennesker. Ved i stedet at
tale om ‘mennesker med
udviklingsheemning'’ var signalet netop,
at vi ville se mennesket fgr handicappet.

Nu har LEVs Hovedbestyrelse besluttet,
at vi skal tage endnu et skridt bort fra
diagnose-kategoriseringen. Frem for
'mennesker med udviklingshaemning' vil
vi fremadrettet betegne LEVs malgrup-

pe ‘mennesker med udviklingshandicap'

Det er der flere overvejelser bag.

Som led i vores igangvaerende fornyelse
som organisation gennemfarte LEV
tidligere pa aret en undersggelse blandt
medlemmer, interessenter samt blandt
pargrende, der ikke er medlemmer af
LEV. 1 undersagelsen blev responden-
terne spurgt, hvilken betegnelse de
foretrak at bruge om malgruppen - og
her var ‘'mennesker med udviklingshan-
dicap’en af de foretrukne muligheder.
En del fremhaevede i den forbindelse,

at ‘udviklingshaemning’ har en negativ
og nedseettende klang i modsaetning til
‘'udviklingshandicap'

Dette resultat har spillet en rolle i
Hovedbestyrelsens overvejelser. Men
det handler ogsa om selve begrebet
'handicap’. Ved at tale om ‘'mennesker

.

med handicap’henviser vi nemlig til et
mere dynamisk begreb, der beskriver
forholdet mellem en funktionsnedsaet-
telse pa den ene side og indretningen af
det omgivende samfund pa den anden
side. Handicapbegrebet understreger,
at samfundets indretning i
bred forstand har stor be-
tydning for, hvor handicap-
‘ pet et menneske er i forhold
til forskellige aspekter af
dets tilveerelse. Teenk blot
pa, hvordan den omfat-
tende digitalisering, som
det danske samfund aktuelt
gennemgadr, ligefrem er med til at gore
en masse mennesker med kognitive
funktionsnedsaettelser ‘mere handicap-
pede.

Handicapbetegnelsen er ogsa med til
at knytte os endnu mere sammen med
den gvrige handicapbevaegelse - og
jeg tror, at vi over tid kommer til at

sta skarpere i samfundsdebatten og i
forhold til de alliancer, LEV indgar i nu
og fremover. Vores venner i ULF har
0gsa netop besluttet, at de fremover vil
anvende 'udviklingshandicap’ frem for
'udviklingshaemning' Og i paraidraet-
ten har udviklingshandicap i nogen tid
veeret den foretrukne betegnelse.

Det er klart, at ‘'mennesker med udvik-
lingshandicap’ikke vil feje ‘udviklings-
haemning’ af banen fra den ene dag

til den anden. Masser af institutioner,
bosteder, kommunale initiativer og pro-
jekter overalt i landet anvender stadig
mennesker med udviklingshaemning -
og i en periode vil forskellige betegnel-
ser eksistere side om side.

Og nar alt kommer til alt — i mange til-
feelde er det nemmeste jo ogsa at blive
kaldt ved vores navne.
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Bdde pdrorende og
personale kommer nemt
til at bruge for mange
ord overfor mennesker
med udviklingshandicap,
hvis oplevelse af verden
er domineret af deres
sanseindtryk
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En dag |

de grundlaeggende funktioner helt nede
i bunden af hjernen er velfungerende.
Her far mennesker med udviklingshan-
dicap ofte problemer.

Hvert sekund bliver vi mennesker
bombarderet med et enormt antal
sanseindtryk.

Lydene, lugtene, farverne, formerne

og bevaegelserne, der omgiver os, er
mange flere, end vi er i stand til at veere
bevidste om. Og det ville fore til ét stort
kaos inde i hovedet, hvis vi skulle holde
styr pa alle indtryk pa én gang.

Derfor har vi mennesker udviklet en
avanceret mental motor, som frasorterer
langt de fleste af de sanseindtryk, vi re-
elt oplever. Men for at kunne bearbejde
de mange sanseindtryk kraever det, at

Nogle har et for hurtigt reagerende
system, der ger, at de ofte forskraekkes
af det, der for andre er ganske alminde-
lige stimuli. Andre har et for langsomt
reagerende system, der ggr, at der skal
mange gentagelser til for, at de forstar
sanseindtryk korrekt.

| begge tilfeelde lever de i et sanseland,
der er fyldt op med lyd og lugt og farver
i en grad, bade parerende og fagprofes-



sanseland

sionelle kan have sveert ved at saette sig
ind i, fortaeller lektor Ph.D pa Neuro-
paedagogisk Kompetencecenter, Anni
Mortensen.

- Vi skal veere meget opmaerksomme
pa, at udviklingshaemmede oplever
sanseindtryk uden det filter, mentalt
velfungerende mennesker har opbyg-
get. Derfor er det i hgj grad gennem
sanserne, at vi kan na dem. Hvis vi ikke
har den forstaelse, gar det som regel
sadan, at vi bruger alt for mange ord - i
den bedste mening, fordi vi selv forstar
verden gennem sproget. Men hvis vi vil
have udviklingshaemmede til at udvikle

sig — for eksempel bringe de udadrea-
gerende til ro eller fa sat energi og
opmarksomhed i de mere passive - sa
er det gennem sanserne, vi skal leere
at kommunikere med dem, siger Anni
Mortensen.

DE PRIMARE SANSER

Overfor de mennesker, der har meget
omfattende udviklingshandicap, far
man mest ud af at tale til de oprindelige
primaere sanser, forteeller specialergo-
terapeut Birgitte Gammeltoft, som har
arbejdet med den gruppe borgeres
sanseintegration de seneste 30 ar.

- Lugtesansen og fgle-, beveege- og
balancesanserne er dem, vi har udviklet
forst som mennesker.

Hvis man taler til udviklingshaemmede
med store funktionsnedsaettelser gen-
nem de sanser, sa taler man til dem pa
en meget direkte made, som de kan
forsta. Det er ikke sikkert, at de kan for-
sta 'en kop’ Men de kan maerke, hvordan
den foles og registrere, hvad der sker,
hvis de smider den pa gulvet. Fgle- og
bevaegesansen giver praecis information
til hjernen om, 'hvad det her er; siger
hun.
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Lugtesansen er den grundleeggende
sans, og mennesker med omfattende
udviklingshandicap er ngdt til at stole
mest pa den. Nogle genkender kun per-
sonale gennem dufte, forteeller Birgitte
Gammeltoft.

- Lugtesansen sender praecise beskeder
til det sted i hjernen, hvor korttidshu-
kommelsen sidder. Derfor kan man fa
rigtig meget ud af at have remedier ved
handen, som repraesenterer det, der skal
ske nu. Er der en borger, som har sveert
ved at komme op om morgenen, sa
afprev om en duft af kaffe eller friskpres-
set juice virker godt. Skal man pa ride-
skole, sa hav en sele med hestens har pa
ved handen. Skal man i sveammehallen,
sa kan duften af badetgj med klor pa
veere tilstraekkeligt til, at borgeren bliver
tryg overfor, hvad der skal ske, siger
hun.

BERORING

Folesansen er ogsa helt grundleeggende
for mennesker med omfattende ud-
viklingshandicaps oplevelse af verden.
Den bor i huden, som omkranser og
afgreenser personen.

'Dette er indenfor mig, og dette er
udenfor mig' ‘Hertil gar jeg, og ikke
leengere’

Denne greense er der mange med ud-
viklingshandicap, som ikke kan maerke
tydeligt, fortzeller Birgitte Gammeltoft.

- Nogle kan ikke rumme, at andre folk
kommer teet pa dem. Men de fleste har
et stort behov for at blive berert og
rere ved alting med kroppen. Ofte er
handkontakt pa en kaerlig made en god
indledende kommunikation. Derfra er
der et veeld af muligheder for at lede
med fysisk bergring.

- Nér man som pérgrende eller perso-
nale skal hjzelpe den udviklingshaem-
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mede med at fa bukser pa, sa marker
tojet fysisk de steder, hvor man gerne
vil have borgeren til at felge med i, hvad
der sker.

Hvis man fornemmer, at borgeren kan
lide bergringen, sa marker uden at
bruge ord, hvad der nu skal ske.

Man skal ikke traekke i nogen for at lede
retningen, men hvis bergringen foles
naturlig, sa vil den ordlgst kommuni-
kere, 'hvis du vil felges med mig, sa kom
med denne vej; forteeller Birgitte Gam-
meltoft.

at hitte rede i formerne, at de ma kravle
over dertrinnet, fordi de ikke kan gen-
nemskue, hvordan de kan ga igennem
det hul i veeggen.

- Det kan vzere en god idé at lade dem
meerke veeggen. Ga langs den et gjeblik,
sa de kan orientere sig. Og smid skoene,
sa der er mere direkte kontakt til gulvet,
siger Birgitte Gammeltoft, som hele ti-
den vender tilbage til de primaere sanser
- lugt, bevaegelse, folelse og balance -
som svaret pa den overstimulering, ver-
den meget ofte er for mennesker med
udviklingshandicap.

"UDVIKLINGS-

SYNSSANSEN

- Hvis borgeren er ude

5 y HAMMEDE HAR e S
en sans, som er den o af fatning, sa kan de
sterste udfordring at SA MEGET MINDRE meget vel veere fordi,
handtere for alle men- MENTAL MOTOR fornemmelsen af at sta
nesker — med eller uden AT BEARBE)DE sikkert pd jorden er veek.

udviklingshandicap — er
synssansen. 70 procent af
hjernens kapacitet gar til
bearbejdning af synsind-
tryk. For mennesker med
udviklingshandicap bety-
der det, at hjernen bliver
sendt pa overarbejde for
at kunne folge med. SER”
Alt afhaengig af hvordan

den perceptuelle udvikling er, kan man
ikke regne med, at de ser det samme
som andre, vurderer Birgitte Gammel-
toft.

- Udviklingsheemmede har sa meget
mindre mental motor at bearbejde
synsindtryk med, at vi ikke kan vide,
hvad de ser - blot at de ser noget andet,
end vi ser.

-Verden kan se ud som om, den er i
smastykker, den vender forkert. Nogle
ved ikke, hvad der er op og ned, og de
kan blive bange, hvis man naermer sig
dem, fordi de ikke ved, hvor de selv er i
rummet. Det kan vaere sa sveert for dem

SYNSINDTRYK
MED, AT VI IKKE
KAN VIDE, HVAD
DE SER - BLOT AT
DE SER NOGET
ANDET, END VI

Balancen og jordforbin-
delsen er ikke som den
skal veere, fordi motoren,
der skal frasortere lige-
gyldige sanseindtryk,
ikke kan felge med.

- Prov hvilken effekt

det har at seette sig i

en gynge og lave stille
og rolige bevaegelser
frem og tilbage i noget tid, sa fornem-
melsen for balance bliver styrket. Hvis
de primaere sanser bliver stimuleret pa
den rigtige made, hjzelper vi udviklings-
haemmede til at forsta, hvad der er op
og ned i verden, siger hun.

PAS PA MED GLIMMER

Overfor mennesker med meget omfat-
tende udviklingshandicap skal den
visuelle sans generelt tones lidt ned. Pas
pa i juletiden. Mange kan ikke overskue
al glimmeret. Og deres bolig skal heller
ikke ligne en Lego-fabrik i hverdagen,
pointerer Birgitte Gammeltoft.



- Husk p3, at vi alle har en kerne inde i
hjernen, som vurderer, om noget nyt og
ukendt er farligt. Den del af hjernen er
fuldt funktionsdygtig hos udviklings-
haemmede, som taender for reaktionen
ojeblikkeligt, ndr der er noget, de ikke
forstar. Og der er meget, de ikke forstar.

De fagprofessionelle og de pargrendes
opgave er at sgrge for, at det enkelte
menneske ikke bliver bombarderet med
for mange og for staerke indtryk, som
gor ham eller hende stresset og angst.

- Pas pa med for hgj eller for hurtig
musik. Musik skal helst have en takt pa
omkring 60 beats pr. sekund, som er
hjertets hvilerytme. Det er kun, hvis en
borger treenger til at blive 'vaekket; at
musik i et hgjere tempo er en god idé.

- Pas pa med for meget iPad. De mere
kompetente udviklingshaemmede er
ofte steerkt tiltrukkede af cyberspace,
men vaer opmaerksom pa, om det kan
stresse dem med alle disse indtryk, siger
Birgitte Gammeltoft, som opfordrer
pargrende og personale til at hjelpe
mennesket med udviklingshandicap
med at bringe orden i kaos.

- Morgenbordet ma gerne vaere enkelt
og markeret med tydelige farver, sa der
ikke er noget at tage fejl af.

Nede ved bussen kan det veere en god
idé at vise et billede af den bus, man skal
ud og kere i. Men ikke bare en tilfeeldig
bus. Det skal vzere den rigtige bus.

- Det kraever abstrakt teenkning at forsta,
at et billede af en bus repraesenterer en
hvilken som helst bus.

Hvis det er den rgde bus, vi skal ud og
kore med, sa kan et billede af en gul
bus forvirre dem, gore dem utrygge og
fa dem til at tro, at der er noget, som er
gaet galt. Vi skal vaere meget opmaerk-
somme pa ikke at treekke ungdvendigt
pa deres evne til abstrakt teenkning,
siger Birgitte Gammeltoft.

PROV DIG FREM

En oplevelse med en lugt, der maske
gar helt tilbage til barndommen, kan
mange ar efter veere styrende for
mennesker med udviklingshandicaps
adfeerd, forteeller Anni Mortensen.

- Pa en specialskole var der en ung
mand, som var voldsom overfor nogle
medarbejdere, ikke overfor andre. Det
var ikke til at forstd, hvad mensteret var,
indtil personalet fik gje pa, at det gik
ud over alle dem, der drak kaffe. Man
eksperimenterede sa med, at kaffe-
drikkerne fijernede lugten med noget
tyggegummi, nar de skulle have med
borgeren at ggre — og problemet var
lost, fortaeller hun.

Det viste sig, da man undersggte sagen
naermere, at borgeren havde en fortid
med en voldelig - kaffedrikkende —
stedfar.

Det er et blik ind i, hvor styrede menne-
sker med udviklingshandicap kan vaere
overfor deres sanseindtryk. Og det er en
pamindelse om, hvor vigtigt blikket for
livshistorien er, mener Anni Mortensen.

- Pargrende kan veere til meget hjeelp for
et personale ved at forteelle om det liv,
borgeren har levet. Hvilke oplevelser har
man haft, hvilke sange har man sunget,
og var der noget med en schaferhund,
der hed Paw, som borgeren har haft

et teet forhold til? Kunne det veere en
god idé at fa et billede af den hund op
at haenge pa bostedet? Detaljerede
oplysninger om, hvordan man bedst
kan tale til borgerens sanser, giver de
fagprofessionelle muligheder for at ga
ned af stier, som allerede har vist sig at
fungere, siger Anni Mortensen.

Det er meget individuelt, hvordan
mennesker med udviklingshandicap
reagerer pa sanseindtryk. Derfor er den
eneste farbare vej frem at kigge op-
maerksomt pa adfeerden, mener hun.

- Hvad er det for nogle tegn, borgeren
viser os? Hvilke sansestimuleringer
vaekker gode fglelser, og hvilke gor det
modsatte? Alle frygtreaktioner viser
pargrende og personale, at man er gaet
ned ad en gal vej og skal finde en an-
den. Hvad fungerer, og hvor lykkes det?
Man ma prgve sig frem med et abent
sind, siger Anni Mortensen.
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FINDES IKKE

| de seneste seks dr har Frederik Due Madsen ikke holdt juleaften hjemme
hos sin mor og far. Det var meget sveert for hans mor, Annette Due
Madsen, at tage beslutningen om at fejre hojtiden uden sin handicappede
son. Men i dag foler Annette, at det er en af de bedste beslutninger, hun
har taget. Bdde for Frederiks og resten af familiens skyld

Annette Due Madsen keempede hvert ar,
30 ari traek, for at juleaften skulle veere
rigtig god for bade hendes stzerkt handi-
cappede sgn Frederik, hans to sgskende
og resten af familien. Hun gjorde alt,
hvad hun kunne, for at julefreden skulle
saenke sig over hjemmet i Bagsveerd.
Men den indfandt sig aldrig helt.

For imens Annette for rundt for at sarge
for, at alle var glade, kunne hun godt se,
at Frederik bestemt ikke hyggede sig.
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- Jeg var som en blaeksprutte, for jeg
skulle bade sgrge for, at de andre gaester
tog hensyn til Frederik, samtidig med at
alle andre i huset jo ogsa skulle hygge
sig. Men Frederik ngd det sjeeldent, for
der var alt for mange mennesker og

alt for meget uro, og Frederiks stress
pavirkede resten af familien, forklarer
Annette Due Madsen.

Frederik orkede ikke at sidde lzenge
over julemiddagen, han blev rastlgs

og undrede sig tydeligvis over, hvorfor
der pludselig var sadan et forfaerdeligt
postyr i hjemmet.

Sadan var det hver jul. Indtil 2013, da
Frederik var 30. Da andrede julen sig for
altid for ham og hans familie.

- Vi havde jo altid holdt juleaften med
Frederik herhjemme. Vi hentede ham
hjem fra hans bofzellesskab, selvfalgelig
gjorde vi det. Jeg teenkte, at jeg jo ville
veere en virkelig darlig mor, hvis vi ikke



havde Frederik hos os i julen. Kunne vi veere det bekendt
- hvad ville paedagogerne ikke taenke, hvis Frederik ikke
kom hjem...

Men en dag op imod jul trak en af paeedagogerne pa
bostedet Annette til side.

- Paedagogen spurgte mig ligeud, hvorfor vi egentlig tog
Frederik hjem til jul? Hun forklarede mig, at personalet
jo var der og hyggede sig rigtig meget sammen med
beboerne, spiste julemad, harte musik og gav hinanden
gaver.

Maske havde padagogen en fornemmelse af, at det
kunne veere godt for bade Frederik og resten af hans
familie, hvis der blev pillet lidt ved juletraditionen.
Maske havde hun en anelse om, at Frederik ikke ned en
juleaften i familiens urolige sked sa meget, som hans
foraeldre troede.

- Jeg blev helt rort. Jeg fik faktisk en klump i halsen.
Paedagogerne udviste virkelig en stor indsigt og en
klogskab. Jeg synes faktisk, at det var modigt af dem at
sporge os. Det er jeg dem meget taknemmelig for, at de
gjorde, siger Annette.

Pa en kaerlig made gav paedagogen derved Annette en
form for 'folelsesmaessig tilladelse’til at bryde den gamle
familietradition. En tilladelse, Annette aldrig pa egen
hand ville have haft hjerte til at give sig selv. En tilladelse
som gjorde, at hun fik lov til at slappe af og nyde en
juleaften, hvor hun ikke skulle piske haesblaesende rundt
for at serge for, at Frederik havde det godt.

Annette matte erkende, at hendes egne behov for
at have sin sen hjemme ikke ngdvendigvis ogsa er
Frederiks behov.

JUL PA MCDONALD'S
| dag holder familien Due Madsen jul med Frederik den
23. december i stedet for den 24. Det er til gengeeld
en aften, der bliver holdt fuldsteendig pa Frede-
riks preemisser. | stedet for and eller gas bliver

der serveret masser af feta, som Frederik

elsker, med cola til, og sa er der choko-



lade til dessert. Hvis Frederik har lyst,
danser de om juletrzeet. Hvis ikke finder
familien pa noget andet. Maske kommer
begge hans sa@skende forbi, men det
sker ikke hver gang. Der er ingen faste
regler for det.

Normalt holder familien Frederiks jule-
aften hjemme i privaten. Men et ar blev
det holdt et ret alternativt sted. Frederik
havde lyst til burgere, og det er jo ham,
der bestemmer menuen.

Derfor fandt familien sig siddende pa
McDonald’s lillejuleaften, det ar.

- Der sad vi, lillejuleaften, en broget
familieforsamling, med oldefar, der var
over 95, og et naesten nyfedt barnebarn,
midt i blandt de andre fa gaester pa
McDonald’s, og spiste og sang jule-
sange. Personalet har nok teenkt deres...
Annette smiler, for det var en rigtig god
aften.

Selve juleaften fejrer Frederik nu i
bofeellesskabet, hvor det gar lige efter
juletraditionerne, blot meget mere stille
og roligt. Hans forzeldre har selvfalgelig
lagt pakker til ham. Selv om han egent-
lig ikke gar sa meget op i det.

- Vi leegger pakker med for eksempel
sokker eller bukser til ham. Det er han
sadan set ligeglad med. Men sa leegger
jeg maske en chokoladefra med i pak-
ken. Dem saetter han meget starre pris,
siger Annette.

JUL PA MANGE MADER

Det er ikke alle forzeldre, der har mu-
lighed for at tage deres handicappede
barn med sig hjem i julen. Og det kan
foles meget smerteligt, hvis man ved, at
ens barn har blot den mindste bevidst-
hed om, at det er juleaften.

Men Frederik Due Madsen har ikke no-
gen folelser knyttet til julen. Og Annette
Due Madsen ved, at hun og hendes
mand kan slappe af og holde jul i tryg
forvisning om, at Frederik har det godt,
hvor han er, og at ansvarlige paedagoger
tager hand om ham.

- For kunne juleaften vaere meget kaotisk,
hvis Frederik blev stresset. Vi kan slappe
mere af nu og i hgjere grad veere noget
for Frederiks seskende og vores bgrne-
bern. Jeg slipper for rollen som blaek-
sprutte. Og Frederik slipper for ungdigt
postyr, siger Annette Due Madsen.
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Livet som handicapforaeldre folger ikke
den lige landevejs princip, og hver fami-
lie ma finde sin vej, mener Annette.
-Vier alle tvunget ud i at teenke i de
bedste lgsninger. For os var det godt,

at vi blev udfordret i, hvad der var den
bedste made at holde jul pa i vores
familie. Jeg skulle indse, at mine behov
for at have Frederik hjemme hos os
juleaften ikke var det bedste for ham.
Jeg har haft nogle forestillinger om,
hvordan den rigtig gode jul skulle se ud.
Men man kan holde jul pa 100 forskel-
lige mader, og der findes ikke en made,
der er perfekt, siger Annette.

Det var meget svaert, men Annette og
hendes mand har aldrig fortrudt, at de
tog beslutningen om at holde juleaften
uden Frederik.

- Nar jeg ser mig rundt juleaften, hvor vi
alle sidder og slapper af, og jeg ved, at
Frederik har det godt, der hvor han er -
sa teenker jeg - bare vi dog havde taget
beslutningen noget for.
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Saerlige behov
kraever saerlig
juridisk radgivning

Den far I hos HjulmandKaptain.

Rebekka Hojmark-Breiner er advokat og

er vokset op med sin handicappede soster.
Rebekka ved derfor, hvor udfordrende

det kan vaere at {3 hverdagen til at heenge
SAMLTE.

Kontakt Rebekka pa telefon 7015 1000 eller
rhj@70151000.dk, og A juridisk ridgivning
tilpasset jeres situation,

Laes mere pd hjulmandkaptain.di HjU I. man d Ka pta i n

VORES VIDEN ER DIN STYRKE
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Vi er et bofallesskab med plads til 16 beboere, som p.t. er i alderen
19 — 41 ar. De bor i 3 forskellige boenheder, som hver iseer rummer
fra megen hjelp til naesten selvhjulpen. Vi er en Almennyttig fond
under tilsyn af Odder Kommune. Vore beboere arbejder pa gérdens
verksteder og har et aktivt fritids- og kulturliv. Livet pa gérden tager

udgangspunkt i Rudolf Steiners menneskesyn.

Vore verksteder er: keramik, kekken og udehold. Udehold, der rummer
treevaerksted, gartneri og &bleplantagen. Fritiden kan indeholde besog i

fitnesscenter, ridefysioterapi, svemning og bowlinghallen, samt ikke TO r n S bj e rg g é rd vee

mindst musik-oplevelser i og udenfor Tornsbjerggérd.

Et bo- og arbejdstilbud for

Vore verksteder har ogsa plads til brugere, som ikke bor pé Tornsbjerggard. udvikli ngShaemmede

Tornsbjerggérd i et naturskent omréade, graensende op til Tornsbjergskov i
Ostjylland mellem Odder, Hundslund og Hovedgérd. Vi har 19 km til Horsens
og 28 km til Arhus. @nsker du at vide mere om Tornsbjerggard, kan du besoge

vor hjemmeside:

www.tornsbjerggaard.dk
Mail: mail@tornsbjerggaard.dk

Skolen er en nystartet efterskole for elever med saerlige De fire linjer:

behov. Skolen giver de unge mulighed for, at udvikle og Landbrug « Kunst & Design -Madkundskab & Sundhed
opdage eget potentiale og talent bade fagligt, socialt og Medie & Performance

personligt. Livet pa efterskole er en forberedelse til at blive

selvsteendig i eget liv og den videre uddannelse. Valgfag:

Ridning « HDS - Friluftsliv « Boldspil « Rollespil « Billedkunst
Skolen henvender sig til unge i 8.-11. klasse med saerlige
leerings-forudsaetninger, herunder Downs syndrom, Valgfag vil variere fra ar til ar.
Autisme, erhvervet hjerneskade m.m.

Al undervisning vil blive tilrettelagt ud fra hver enkelt
Skolen ligger i naturskanne omgivelser kontakt os og fden  elevs saerlige forudsaetninger. Formalet er altid, at den
rundvisning. enkelte elev opdager og udnytter eget potentiale og

talent.
Kvie Sg Efterskole
Tiphedevej 17 - 6823 Ansager S
TIf. 73702565 KvieSa ermerskoLe,

Laes mere pa vores hjemmeside www.kviesoefterskole.dk eller falg os pa facebook Kvie Sg Efterskole

Kontakt: kontor@kviesoefterskole.dk - TIf: 73702565
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Det skrev vi...

for 4 i siden

Pa hgjt plan er i de nordiske
lande indledt droftelser med
henblik pd at finde frem til en ny
betegnelse for dndssvaghed.
Evnesvages Vel opfordrer Iceserne
til at give Deres besyv med — ved
bl.a. at fremsecette forslag til en
sddan ny betegnelse.

Pa initiativ af forsorgschef N.E. Bank-
Mikkelsen har man indenfor bestyrelsen
for Statens Andssvageforsorg taget
sporgsmalet op om det hensigtsmaes-
sige i at bevare begreberne andssvaghed
og andssvag.

Landsforeningen Evnesvages Vel har

i bestyrelsen givet udtryk for sin store
interesse for en naermere droftelse af
dette problem, der som bekendt ved
mange lejligheder har givet anledning til
diskussion.

| gjeblikket synes der ikke blot i Danmark
men ogsa i Norge og Sverige at vaere
udbredt stemning for at finde frem til en
feelles-nordisk betegnelse, og fra forskel-
lig side er foreslaet betegnelsen psykisk
udviklingsheemmet.

Séledes har den norske overlaege Ole B.
Munch fornylig gjort sig til talsmand for,
at andssvaghed erstattes med betegnel-
sen psykisk udviklingshaeemning. Ifalge
"Hjertebladet - organ for andssvakesaken
i Norge” sagde overleege Munch bl.a.:

Vi har grunn til @ sperre om det er riktig

d beholde de gamle betegnelser. Ands-
svakhet var for dr tilbake et dekkende
fellesbegrep. | dag vet vi at det er minst
100 forskjellige drsaker som kan fremkalle
dndssvakhet. De generelle trekk man tilla

Skal andssvage-betegnelsen
omsider forlades?

begrepet for, har ikke gyldighetidag. |
steden har vi fdtt et meget mangfoldig
bilde av de mentalt handikapte. De nye
synspunkter er kommet ved vitenskapelige
bearbeidelser av de erfaringer man har
gjort. Det star til oss d ta i bruk de resulta-
ter som forskningen i de siste 20 dr allerede
har gjort. Det er ingen vitenskapelig be-
grunnet forskjell mellom psykisk utviklings-
hemmet og dndssvak. Andssvakhet er blitt
et stovet og foreldet begrep, og de som kan
komme bort fra det trenger ut og danner

nye grupper.

- Etter min mening ber vi forlate ordet
dndssvak i offentlig betegnelse, sa overlege
Munch. Han minnet om at man i Sverige
forbereder en ny lov som skal tre i kraft

fra 1. januar 1967 og hvor man overveier

d innfare betegnelsen "psykisk utviklings-
hemmet”. Dette er mer i overensstemmelse
med det vitenskapelige begrep og vil
kunne dpne veien til samarbeid mellom de
ulike grupper av utviklingshemmede.

- Forskerne md skaffe oss begreper som er
gode arbeidsredskaper, forsatte overlegen.
Vi skal ikke lage nye klisjéer nar de gamle
er utslitt, men vi ma ikke veere redde for G
forandre ndr tiden til det er inne. Munch
konkluderte med d foresld at man f.eks. fra
1. januar neste dr slgyfet ordet dndssvak i
administrasjonen og i stedet innfarte psy-
kisk utviklingshemmet.

Evnesvages Vel ser gerne startet en grun-
dig diskussion om hensigtsmaessigheden
af fortsat ogsa i Danmark at operere

med begrebet dandssvag, og en sadan
diskussion kan maske tage sit velegnede
udgangspunkt i de ovenfor citerede
udtalelser.

Udover de af overleege Munch fremfarte
synspunkter ser vi endvidere gerne i

Skal andssvage-
betegnelsen omsider

forlades?

diskussionen inddraget spgrgsmalet om
andssvage-begrebets diskriminerende
klang, begrebets bredt-folkelige anven-
delse som ringeagts-ytring etc. og de
eventuelle skadevoldende virkninger
heraf. Man kunne f.eks. sperge, om ikke
andssvage-forsorgen paleegges en uri-
melig stor heemning i sit arbejde for at
skabe good-will omkring de intelligens-
handicappede, nar forsorgen betegnes
med et odigst klingende begreb? Det er
ogsa et spargsmal, om ikke dette begreb
medbvirker til at vanskeliggere klientellets
acceptation af sit handicap. Kunne der

f. eks. blandt klientellet teenkes en mere
positiv vilje til at modtage forsorgsmaes-
sig hjeelp, safremt forsorgens betegnelse
ikke i sig selv skabte forestillinger om
noget mindrevaerdigt? Og ville det for
mange forzeldre veere lettere at accep-
tere barnets behov for seerforsorg, sa-
fremt forsorgen opererede med et mere
neutralt begreb?

OPFORDRING TIL DISKUSSION
Evnesvages Vel opfordrer derfor til en
diskussion om bl.a. de ovenfor anfgrte
spergsmal.

Vi ser gerne diskussionen pabegyndt i
bladets oktober-nummer og haber der-
for, at de forste indleeg vil kunne veere os
i haende d. 30. ds.

Idet vi gar ud fra, at i hvert fald en del af
debat-deltagerne vil tilslutte sig tanken
om en begrebs-fornyelse, opfordrer vi
samtidig til fremsaettelse af konkrete
forslag til en sddan fornyelse.

Vi siger pa forhand tak for venlig delta-
gelse.

Redaktionen.
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ﬁﬂd&tjﬂ'w&# et enestdende valg

Brug det frie valg til et aktivt og selvstaendigt liv Tvaerfagligt samarbejde

For voksne med funktionsnedsaettelse Personalet arbejder med rehabiliterende med aktiv inddragelse af

P& Holbaeks havnefront finder du Fjordstjernen, som ramme for nogle  pargrende. Borgeren vil altid veere i centrum.

fantastiske muligheder for voksne med fysiske eller kognitive Vi har hgjt fagligt niveau med bl.a. socialkonsulenter, ernaeringsvej-

funktionsnedseettelser. leder og terapeuter. Der er fokus pa dokumentation og genop-
traenings-, rehabiliterings- og handleplaner. Vi samarbejder teet med

Det er store lejligheder p4 84 m?, incl. feellelarealer. Der er feelles- kommuners hjerneskadedekoordinatorer, sagsbehandlere og

kgkken og en stor lys dagligstue med panoramaudsigt over fjorden i specialister.

hver enhed. Derudover er der stort laekkert fitnesscenter, welness

omrade samt have med panoramaudsigt over fjorden. Alt personale modtager Igbende supervision og videreuddannelse.

Det frie valg er et beerende element og Fjordstjernen laegger op til, at Friplejeboliger og frit valg

beboerne har stor indflydelse pa deres hverdag og muligheder. Efter Borgere med funktionsnedseettelser, fra hele landet, der er visiteret til
evne og lyst tager beboerne del i hverdagens mange tilbud om idreet, en plejebolig eller lignende bolig, kan frit sege om at flytte in i
bevaegelse, aktiviteter og et udenders liv ved fjorden. Personalet Fjordstjernen. Det fremgar af friplejeboliglovgivningen.

indretter sig efter beboerne og ikke omvendt, og personalet tager lees mere pa www.fjordstjernen.dk og fglg os pa Facebook.

udgangspunkt i sundhed og gleede, ikke i sygdom og begraensninger.

Har du lyst til at hgre mere, sa kontakt
Annica Granstrgm pa ag@fjordstjernen.dk eller tif. 24 65 89 22

ﬁOfdAtj@IMIA#

Boliger & Sundhedscenter

' 3-STJERNETOPHOLD TIL HALV PRIS!

Vores beliggenhed ved motorvejsafkersel 39
iSlagelse gor os til det oplagte valg for dig,
_ som vil have det nemt og bekvemt

Trafikcenter Allé 2 | 4200 Slagelse | Mail: info@onlysleep.dk
Telefon: +45 58 50 53 60 | www.onlysleep.dk
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Guldborgsund Autismecenter
Alslevvej 25 « 4850 Stubbekgbing - Telefon 5473 2920 - www.mariegrubbeskolen.dk

2 . | : - ~ -I |I:f rt" II agtigt til, at du ikke fir det bed: 'd f
Segardhus byder e e e
velkommen til et anderledes skoletilbud..

Segardhus er godkendt til §66 og §107. Vi har intern skole og  Pa Segardhus er der gennem en relationsarienteret og anerken-
STU, der tilbyder udfarende og sejrsbekraeftende programflader.  dende tilgang, fokus pa alle de gode kompetencer og p-utentuai-
er. der bor i en hver. e

Segard hus
Flensborg Landeve] 23 - Segard - 6200 Aabenraa - TIf. 74 68 78 29 - www.segardhus.dk

Bizonvej 17

9293 Kongerslev
TIf. 98 33 17 99
administration@kongprod.dk

PRODUKTIONSSKOLE WAl

Lille Vildmose er et malrettet tilbud for unge, der ikke har fundet en plads i det ordinaere uddannelsessystem eller pa arbejdsmarkedet
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AF YYONNE WOUNLUND,
LANDSFORENINGEN FOR SOTOS SYNDROM =
FOTO: PRIVAT

En ven man ved
er der

SOTOS!

Landsforeningen for Sotos Syndrom har
i sommers afholdt 25 ars jubileeum. Ved
stiftelsen var der fire familier spredt ud
over landet. Sotos-familierne kommer og
gar alt efter, hvor de eri livet. Lige nu er
vi 28 barn, unge eller voksne med deres
familier.

Vores bestyrelse bestar af foreeldre/pare-
rende til et barn, ung eller voksen med
Sotos’syndrom. Vi pargrende og aktive
frivillige feler os i godt selskab sammen. Vi
har det sjovt og ger en forskel. Vi er feelles
om at have et barn med et handicap. Det
er ikke noget, vi har planlagt for vores liv;
men det er ikke ensbetydende med, at
det er darligt. Jeg synes, vores verden er
seerlig smuk.

Det er nok ogsa derfor, jeg har siddet som
formand i 12 &r. Nu er der kommet en ny.
Det er Jesper Overgaard Andersen. Klar
med nye, friske kreefter.

Hvilke meerkesager og aktiviteter har
Sotos-foreningen?

Det afgerende er at tage godt imod nye
familier. Det at fa et barn med en diagnose
- tilmed en sjeelden - kan veere utrolig
hardt. Vi ger en seerlig indsats for at mat-
che familier med jeevnaldrende barn. De
skal fele sig velkomne. Meerke vi har tid

til dem.

Vores familieweekend er arets 'hgjdepunkt’
Her kerer et bestemt tema, for eksempel
motorisk traening, kognitivt terapi eller
sansemotorisk traening. Foraeldrene sparrer
indbyrdes, mens bgrnene, de unge og de
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SYNDROM

voksne spejler sig i hinan-
den, stifter unikke venska-
ber og far sig et netvaerk
'med hjem

Der holdes foreeldrekursus med henblik pa
handtering af eget liv. Det er et frirum, og
sammen behgves ofte kun fa ord for at
forsta hinanden.

Og pa unge-treeffet over en weekend er de
unge i hgj grad selvbestemmende. De har
eksempelvis valgt emner som seksual-

undervisning, sansestimulation og fysiske
udfordringer. Et degn pa egne preemisser!

Hvem er foreningens vigtigste
samarbejdspartnere?

SJALDNE DIAGNOSER

Vi er en del af paraply-organisationen
Sjeeldne Diagnoser og sidder i dens be-
styrelse. De gor et keempe stykke arbejde.
Behandler forenings-feelles emner sdsom
overgangen fra barn til voksen, og star for
uddannelse af vores bestyrelse.

LANDSFORENINGEN LEV

LEV kommer ud politisk og keemper vores
kampe for et veerdigt liv. Kampene bliver
ikke mindre, og vi har nok ikke medt de
storste besparelser endnu. Det arbejde
stotter og bakker vi fuldt op, og orienterer
vores medlemmer om det. Vi opstever
0gsa oplaegsholdere via LEV; og vi nyder
godt af LEVs veltilrettelagte seskendekur-
ser, som vi ikke selv har ressourcer til at
afholde. Fremover vil vi fokusere mere pa
samarbejdet med jer. For LEV yder opbak-
ning og er ‘en ven, man ved der er der, selv
om man ikke ses ret tit!

Laes mere om Landsforeningen for Sotos'
Syndrom pa www.sotossyndrom.dk.
Foreningen har ogsa en flittigt brugt
Facebookside.

OM SOTOS’
SYNDROM

Leegehandbogen pa sundhed.dk
beskriver Sotos’ syndrom som en
medfedt arvelig sygdom karakte-
riseret ved: Overvaekst for og efter
fodslen; Aflangt hoved med stort
omfang af kraniet; Karakteristiske
ansigtstraek; Varierende grad af ind-
leeringsbesveer, adfaerdsproblemer
og udviklingshaemning.

| undersagelsen ‘At leve med Sotos’
syndrom’ pa socialstyrelsen.dk hed-
der det:

"Den lille gruppe born og voks-
ne(...) har typisk serlige ansigts- og
kropstraek, hurtig veekst i spaed- og
tidlig smabarnsalder (som hyppigt
senere normaliseres) og en let eller
moderat forsinket psykomotorisk
udvikling. Det er et handicap, det er
sveert at blive klog pa. Der er store
individuelle forskelle, og barnene
og de unge kan "snyde” ved tilsy-
neladende at kunne mere, end de
reelt magter. Stort set alle ender

for eller siden deres skolegang i et
specialtilbud”.

Sotos’ syndrom opstar spontant ved
en mutation under svangerskabet og
er derefter dominant i arvegangen.

| dag kan en gentest bekraefte mis-
tanken om Sotos’ Syndrom hos 70 %.

L.E.




LEV har i pjeblikket 16
terer typisk et seerligt
seerlig tilgang til
samt mennesker me
hvad foregar der ege
raesenterer, 09
‘::;f:sméh vi prover at bes;l
knyttede foreninger. Denn
for Sotos' Syndrom.

tilknyttede foreningetr.
handicap/syn:rom
ave et handicap
e :tut::iviklingshandicaps e
ntlig i foreningerné,
hvorfor er de medle! :
are i denne serl
gang kan du mg

Hver forening repraesen-

n det kan ogsa veere ‘en
(Kristelig Handicapforemng)
gen forening, ULF. Men

r handicap,

le af de

,me

hvad er det fo
m af LEV? Deter nogle a
e i LEV Bladetom de til-
de Landsforeningen

@verste billede: Yvonne Wounlund
Nederste billeder: Datteren Nanna

Jeg laver interview med mange kendte

Nanna er 24 dr og fodt med
Sotos’ syndrom. En glad ung
kvinde med mod pa livet. Hun
fik diagnosen som firedrig.
Nanna bor pa et fantastisk
bosted. Her er de rette faglige
ressourcer, som gor, at hun
Joler livskvalitet og kan udvikle
sig i sit eget tempo. Nanna

og jeg lavede sammen dette
lille interview, da hun for nylig
besogte mig hjemme.

Du er fodt med Sotos' syndrom, hvad
betyder det for dig?

- At jeg ikke er lige som andre bgrn.
Det er mit handicap, som er rart, men
ogsa lidt darligt. Det er rart, at man

kan komme pa familieweekender med
andre med Sotos’ syndrom, og jeg kan
bo pa et bosted, hvor andre har det lige
som mig. Det er darligt, at man kan have
det skidt inderst inde, fordi folk kan
have sveert ved at forsta en.

Hvad laver du til daglig?

- Jeg bor pa et bosted med 13 andre. Vi
har alle et handicap. Jeg har min egen
lejlighed og elsker at vaere mig selv.
Jeg far hjzelp af paedagoger, nar jeg har
brug for det. Der er altid en pa arbejde.
Alle spiser sammen og far hjemmelavet
mad, som Betina har lavet.

- Jeg tager pa arbejde hver dag. Jeg
arbejder som journalist pa Mediehuset
og er ogsa butiksansvarlig i en lille butik
vi har (Odense Kommunes beskyttede

vaerksteder, red.). Jeg er rigtig glad for
at veere journalist, fordi her laver jeg
interview med mange kendte.

Hvad betyder det for dig at vaere
medlem af Sotos-foreningen?

-Jeg glaeder mig altid meget til fami-
lieweekenden. Her kan jeg m@de nye
venner, som ogsa har Sotos’ syndrom
som en selv. Det er rigtig godt at mgde
andre, der ligner en selv.

- Jeg mader nogle i fo